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Szanowny Panie,

w nawigzaniu do Pana pisma znak RzPP-DSD.421.2.2018.AGL.AZ z dnia 15 maja
2019 r. w sprawie przekazania informacji dotyczgcych probleméw oséb z chorobami
rzadkimi i ultra rzadkimi, uprzejmie prosze o przyjecie ponizszych informacii.

Choroby rzadkie stanowig istotne wyzwanie opieki zdrowotnej i spotecznej. Dotykajg od
6 do 8% populacji kazdego kraju. Rozpoznajgc trudng sytuacje tych oséb w catej Unii
Europejskiej, w zaleceniach Rady Unii Europejskiej z dnia 8 czerwca 2009 r. w sprawie
dziatan w dziedzinie rzadkich choréb (2009/C 151/02). umieszczono opracowanie planu
dla choréb rzadkich.

Odnoszac sie do Pana pierwszego pytania informuje, ze obecnie procedowany jest
projekt uchwaty Rady Ministrébw w sprawie przyjecia dokumentu ,Narodowy Plan dla
Choréb Rzadkich”, do ktérego termin zgtaszania uwag uptynat 10 lipca 2019 .

Projekt ten znajduje sie¢ na stronie w Biuletynie Informacji Publicznej Ministerstwa
Zdrowia pod linkiem: https://www.gov.pl/web/zdrowie/projekt-uchwaly-rady-ministrow-

ws-przyjecia-narodowego-planu-dla-chorob-rzadkich.

W nawigzaniu do drugiego pytania informuje ze obecne struktury Narodowego Planu dla
Choréb Rzadkich zostaty poszerzone i zawierajg takie zagadnienia jak:
1) Sie¢ Osrodkéw Referencyjnych
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rcie Srodowiskowe i Spoteczne

¢ na pytanie trzecie oraz czwarte uprzejmie informuje ze w modelu
kluczowg role petni¢ majg krajowe osrodki referencyjne, okreslone
choroby rzadkiej lub grupy choréb rzadkich, otozsamej lub zblizonej

wsp6ipracujgce z nimi centra eksperckie. Osrodki te wskazane zostang

przez ministia wiasciwego da spraw zdrowia. Ich zadaniem bedzie: ostateczne ustalenie

diagnozy i f

koordynowa

rzypisanie kodu Orpha; opracowanie planu postgpowania medycznego;

hie opieki medycznej na wszystkich szczeblach systemu ochrony zdrowia;

wystawienie
(spaszport

dokumentacji uprawniajacej do korzystania z praw nabytych dzigki NPCR
ieki pacjenta z chorobg rzadky”); powiadomienie (wraz z przestaniem

stosownej dgkumentacji) wiasciwych dla miejsca zamieszkania osoby z chorobg rzadka

lub rodzicéw|chorego dziecka, instytucji pomocy spotecznej oraz edukacyjnych z prosbg

o objecie adekwatng opieka; prowadzenie rejestru odpowiedniej choroby lub grup

choréb rzadNich.
Odnoszac sif do pytania pigtego w przedmiocie zwigkszenia dostgpnosci pacjentéw do
europejskich|sieci referencyjnych specjalizujgcych sie w diagnostyce i leczeniu danej

choroby rzaq

kiej, uprzejmie informuje, ze w dniu 10 marca 2014 r. Komisja przyjeta

wykaz kryterpw i warunkow, ktdre muszg spetniaé europejskie sieci referencyjne, oraz

warunki i kn

yteria obowigzujgce $wiadczeniodawcéw pragngcych zosta¢ czionkami

europejskiej §ieci referencyjnej. Obecnie dziatajg 24 europejskie sieci referencyjne, w 16

Z nich uczest]

Projekt Narg
organizacyjny

a centrami ek

niczg juz polskie podmioty.

dowego Planu dla Choréb Rzadkich przewiduje przygotowanie ram
ch koordynujacych wspoiprace pomiedzy osrodkami referencyjnymi
sperckimi i innymi jednostkami diagnozujacymi, wstepnie kwalifikujgcymi

do dalszej diggnostyki w osrodkach referencyjnych oraz prowadzenie wykazu osrodkow

referencyjnyc

h i centréw eksperckich oraz rozpowszechnianie informacji na ten temat.




Odpowiadajgc na pytanie sz6ste uprzejmie informuje, iz obecnie nie sg prowadzone
prace w zakresie nowelizacji ustawy refundacyjnej w przedmiocie wprowadzenia
szczegolnych kryteriéw dla choréb rzadkich i ultrarzadkich. Projekt wprowadzenia takich
zmian byt juz analizowany w resorcie, ale obecnie nie ma jeszcze ostatecznej decyzji
w zakresie ew. jego wdrozenia. Nadmienié nalezy, ze szereg prac koncepcyjnych w tym
temacie prowadzonych byto juz od 2016 r., jako jeden z mozliwych kierunkéw, jaki obraé

moze planowana od dtuzszego czasu nowelizacja ustawy refundacyjnej.

Ostateczny ksztaft Planu bedzie znany po zakonczeniu analizy uwag, ktore wpiynety

w toku konsultacji publicznych.

Zbigniew J. KrolZ wyrazami szacunku,
Podsekretarz Stanu
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