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W odpowiedzi na o$wiadczenie Senatora Pana Macieja Klimy, dofyczqee doprecyzowania
informacji w zakresie tematyki choréb rzadkich, przekazane przy pismie Wicemarszatka
Senatu RP, z dnia 18 listopada 2013 r., znak: BPS/043-43-1859/13. uprzejmie proszg
0 przyjecie nastepujacych wyjasnien.

Odnoszac sie do pytan zawartych w ww. o$wiadczeniu uprzejmie informujg, iz Minister
Zdrowia, uznajac dziatania w zakresie chorob rzadkich jako jeden z kluczowych obszarow
polityki zdrowotnej, juz w 2008 roku powotal Zespol do Spraw Chordb Rzadkich.
W dotychczasowych dzialaniach Zespolu nalezy wyr6ézni¢ dzialania o charakterze
operacyjnym oraz dziatania o charakterze strategicznym. Celem dzialan o charakterze
operacyjnym (krétkookresowym) bylo zapewnienie dostepu do $wiadczen opieki zdrowotnej
dla 0s6b dotychczas takiego dostepu pozbawionych. Tak wigc dotychczasowym priorytetem
polityki zdrowotnej w zakresie chordb rzadkich bylo zapewnienie pacjentom dostgpu
do terapii lekowych (w ramach programéw lekowych, chemioterapii, refundacji aptecznej).
Informacje o dostepnych obecnie terapiach lekowych zostaly przekazane Panu Poslowi
w poprzedniej odpowiedzi — pismo z dnia 17 pazdziernika 2013 r., znak: MZ-ZP-O-078-
23661-60/DB/13.

Kolejnym zadaniem polityki zdrowotnej, tym razem o charakterze strategicznym
(dlugookresowym), jest przygotowanie, wspomnianego przez Pana Senatora Narodowego
Planu dla Choréb Rzadkich. Pierwsza wersja Planu — dokumentu pn.: ,Narodowy Plan dla

Choréb Rzadkich — mapa drogowa” zostata przedstawiona na Kierownictwie Ministerstwa



Zdrowia w marcu br. i identyfikuje obszary, w ramach ktérych powinny by¢ podejmowane
dzialania w zakresie chordb rzadkich.

Podstawowe zidentyfikowane obszary to: klasyfikacja i rejestr chorob rzadkich, diagnostyka
choréb rzadkich, opicka zdrowotna dla pacjentéw z chorobami rzadkimi, zintegrowany
system wsparcia spolecznego dla pacjentow z chorobami rzadkimi i ich rodzin oraz nauka,
edukacja i informacja w zakresie choréb rzadkich.

Ponadto w dniu 7 listopada br. zostal powotany nowy Przewodniczacy Zespolu do Spraw
Choréb Rzadkich, ktory obecnie przy udziale specjalistow i organizacji pacjenckich analizuje
ww. obszary pod katem mozliwosci podjecia konkretnych dzialan o charakterze
legislacyjnym lub organizacyjnym. Za priorytet w dziataniach uznano zapewnienie osobom
z chorobami rzadkimi réwnego dostepu do $wiadczen zdrowotnych. Wyniki prac w ww.
obszarach sg spodziewane w przeciggu najblizszych kilku miesigcy.

W zwigzku z powyzszym uprzejmie informuje, iz kwestie podnoszone przez Pana Senatora,
dotyczace $rodkéw finansowych na realizacj¢ zadan Narodowego Planu dla Chordb
Rzadkich, wspolpracy z pafstwami trzecimi w zakresie wymiany informacji i wiedzy
specjalistycznej oraz okredlenia odpowiednich oérodkéw specjalistycznych na terytorium

kraju, zostang rozstrzygnigte dopiero po zakonczeniu powyzszych prac.
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