RM-06111-90-24

UCHWALA NR 88
RADY MINISTROW
z dnia 13 sierpnia 2024 r.

w sprawie przyjecia dokumentu Plan dla Chorob Rzadkich na lata 2024-2025

Rada Ministrow uchwala, co nastepuje:

§ 1. Przyjmuje si¢ dokument Plan dla Chordéb Rzadkich na lata 2024-2025, zwany dalej

,Planem”, stanowiacy zalgcznik do uchwaty.

§ 2. Realizacje Planu ustala si¢ na lata 2024-2025.

§ 3. 1. Celem Planu jest wypracowanie dziatan, ktore powinny zosta¢ podjete w zakresie

poprawy jakos$ci opieki medycznej nad pacjentami z chorobami rzadkimi.

1)

2)

3)

4)

5)

6)

2. Plan zawiera:

kryteria powotywania i1 funkcjonowania Os$rodkow Eksperckich Choréb Rzadkich
odpowiedzialnych za nadzér nad diagnostyka, rozpoznaniem i leczeniem pacjentéw
z chorobami rzadkimi;

okreslenie kierunkow poprawy diagnostyki chordb rzadkich, w tym dostepnosci
do nowoczesnych metod diagnostycznych z wykorzystaniem technologii genomowych;
propozycje poprawy dostepu do lekow, wyrobow medycznych 1 §rodkéw spozywczych
specjalnego przeznaczenia zywieniowego stosowanych w chorobach rzadkich;
uruchomienie systemu monitorowania chorob rzadkich przez utworzenie Polskiego
Rejestru Chorob Rzadkich;

utworzenie dokumentu medycznego pacjenta z chorobg rzadka, w ktéorym beda zawarte
dane kliniczne — Karta Pacjenta z Chorobg Rzadka;

prowadzenie Platformy Informacyjnej ,,Choroby Rzadkie”, zawierajacej informacje

kliniczna, naukowg i organizacyjng dotyczaca chorob rzadkich.

§ 4. Koordynowanie 1 nadzorowanie realizacji Planu powierza si¢ ministrowi

wiasciwemu do spraw zdrowia.

§ 5. Uchwata wchodzi w zycie z dniem podj¢cia.

PREZES RADY MINISTROW

DONALD TUSK

/podpisano kwalifikowanym podpisem elektronicznym/



