N\

Ministerstwo Zdrowia

Departament
Lecznictwa Warszawa, 26 wrzesnia 2022 r.

Szanowny Panie, w odpowiedzi na petycje z dnia 7 wrzesnia 2022 r. w sprawie leczenia

rzadkich choréb onkologicznych uprzejmie prosze o przyjecie ponizszych informaciji.

Choroby Rzadkie, réowniez te onkologiczne staly sie priorytetem Ministra Zdrowia, a
uchwata Rady Ministréw w sprawie przyjecia dokumentu Plan dla Chordb Rzadkich
okresla zaplanowane dziatania operacyjne, ktérych celem jest poprawa sytuacji polskich
pacjentow cierpigcych na choroby rzadkie oraz ich rodzin, przez stworzenie modelu

zintegrowanej opieki zdrowotnej, ktéry umozliwi kompleksowg i skoordynowang opieke.

Plan dla Choréb Rzadkich zaktada zmiany organizacyjne w szesciu obszarach:

1. Osrodki Eksperckie Choréb Rzadkich;

2. Diagnostyka choréb rzadkich, w tym dostep do nowoczesnych metod
diagnostycznych z wykorzystaniem wielkoskalowych badan genomowych;

3. Dostep do lekdéw i srodkéw specjalnego przeznaczenia zywieniowego w
chorobach rzadkich;
Rejestr Chorob Rzadkich;
Paszport pacjenta z chorobg rzadka;

6. Platforma Informacyjna ,Choroby Rzadkie”.
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Postulaty przytoczone w Pana petycji wpisujg sie w zakres zaplanowanych dziatan

operacyjnych Planu dla Choréb Rzadkich.

Obszar 1.

W realizacji Planu kluczowa role majg petni¢ Osrodki Eksperckie Chorob Rzadkich
(OECR) powotane przez ministra wtasciwego do spraw zdrowia, ktore dzieki wspdlnemu
dziataniu na obszarze kraju, zaspokojg potrzeby pacjentéw w zakresie diagnostyki i
leczenia. Krajowe OECR bedg powigzane z europejskimi sieciami referencyjnymi chorob

rzadkich przez cztonkostwo czesci z nich w tych strukturach.
Obszar 2.

Wybdér wilasciwego badania genetycznego na wczesnym etapie  procesu
diagnostycznego ma kluczowe znaczenie w przypadku choréb rzadkich, pozwala na
istotne skrécenie czasu uzyskania wiekszosci rozpoznan choroby z kilku lub kilkunastu
lat (obecnie) do srednio 10 miesiecy. Szybka weryfikacja ostatecznego rozpoznania
choroby przynosi wielorakie korzysci, poczynajgc od mozliwosci wprowadzenia leczenia
celowanego, jezeli takie jest dostepne, badz zastosowania terapii spowalniajgcej postep
choroby, a jednoczes$nie przektada sie na zredukowanie kosztéw zbednej dodatkowe;j

diagnostyki pacjenta.

W zwigzku z powyzszym zaplanowane jest udostepnienie w diagnostyce choréb
rzadkich nowoczesnych metod analizy laboratoryjnej, zaréwno genetycznej

wielkoskalowej jak i niegenetycznej wysokospecjalistycznej.
Obszar 3.

Poprawa dostepu obejmuje zaréwno leki innowacyjne (zarejestrowane i na etapie
rozwoju lub badan klinicznych przed dopuszczeniem do obrotu), bez wzgledu na status
leku sierocego, jak i leki od dawna dostepne, w tym stosowane poza zarejestrowanymi

wskazaniami.
Obszar 4.

W celu monitorowania chordb rzadkich planowane jest utworzenie Polskiego Rejestru
Choréb Rzadkich, jako integralnej czesci systemu informacyjnego w ochronie zdrowia,
ktory bedzie petnit funkcje epidemiologiczng i bedzie waznym instrumentem poprawy

opieki medycznej oséb cierpigcych na choroby rzadkie.
Obszar 5.

Aby umozliwi¢ pacjentowi bezpieczne funkcjonowanie w systemie ochrony zdrowia, w
tym udzielenie pomocy w stanach nagtych, zostanie opracowany w formie elektronicznej

tzw. ,Paszport Pacjenta z Chorobg Rzadkg”. Bedzie to regularnie aktualizowany zaséb



informacji na temat pacjenta oraz jego choroby, ktory bedzie mogt zosta¢ udostepniony

Swiadczeniodawcom.

Rozwigzanie to ma utatwi¢ $wiadczenie zindywidualizowanej opieki medycznej, ktéra
jest niezbedna dla pacjentow z chorobami rzadkimi. Dzieki Paszportowi Pacjenta chorzy
beda mieli mozliwos¢ uzyskania opieki medycznej zgodnej ze swoimi indywidualnymi

potrzebami i odpowiednim okresem choroby rzadkiej, rowniez poza OECR.
Obszar 6.

Planowane jest utworzenie Platformy Informacyjnej ,Choroby Rzadkie”, ktéra bedzie
wiarygodnym i kompleksowym zrodtem wiedzy klinicznej, naukowej i organizacyjnej
dotyczgcej choréb rzadkich w Rzeczypospolitej Polskiej. Utworzenie Platformy
powigzane bedzie z przeprowadzeniem kampanii edukacyjnej skierowanej do
pacjentow, ich rodzin, pracownikéw ochrony zdrowia, instytucji publicznych i szerszego

spoteczenstwa w celu budowania swiadomosci spotecznej w zakresie choréb rzadkich.

Cyfryzacja w obszarze choréb rzadkich docelowo ma poprawié¢ jakos¢ opieki
zdrowotnej dla chorych na choroby rzadkie, usprawni¢ dostep do nowoczesnych
rozwigzan terapeutycznych oraz skoordynowaé¢ i ulatwi¢ wymiane danych

medycznych

Dodatkowo uprzejmie informuje, iz decyzje o sposobie leczenia pacjenta podejmuje
lekarz prowadzgcy leczenie pacjenta w oparciu o stan jego zdrowia, co bezposrednio
wynika z art. 2 ustawy z dnia 5 grudnia 1996 roku o zawodach lekarza i lekarza dentysty
(t.j. Dz. U. z 2022 roku poz. 1731 z pdzn. zm.), zgodnie z ktérym, wykonywanie zawodu
lekarza polega na udzielaniu przez osobe posiadajgcg wymagane kwalifikacje,
potwierdzone odpowiednimi dokumentami, Swiadczen zdrowotnych. Zgodnie z art. 4 ww.
ustawy, lekarz ma obowigzek wykonywac¢ zawdd zgodnie ze wskazaniami aktualnej
wiedzy medycznej, dostepnymi metodami i Srodkami zapobiegania oraz w oparciu o

zasady etyki zawodowej i bezpieczenstwa pacjenta.

Tym samym, majgc na uwadze przytoczone przepisy prawne, lekarz samodzielnie
decyduje o metodzie leczenia pacjenta i odpowiada za wybér metody leczenia, w tym

ordynacji lekow.

Z powazaniem

Dominika Janiszewska-Kajka

Zastepca Dyrektora
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