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UCHWALA NR

RADY MINISTROW

w sprawie przyjecia dokumentu ,,Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich”

Rada Ministréw uchwala, co nastepuje:

§ 1. Przyjmuje si¢ dokument Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich, zwany dalej

,Planem”, stanowigcy zalacznik do niniejszej uchwaty.

§ 2. Celem Planu jest wypracowanie optymalnego modelu opieki nad chorym cierpigcym
na chorob¢ uznawang za rzadko wystepujaca oraz zapewnienie kompleksowego,
wielosektorowego podejscia do chordb rzadkich, okreslenie warunkow realizacji $wiadczen
osrodkéw referencyjnych, jak rowniez standaryzacja juz istniejacych osrodkéw zajmujacych

si¢ diagnozowaniem i leczeniem choréb rzadkich.

§ 3. Monitorowanie realizacji Planu powierza si¢ ministrowi wlasciwemu do spraw

zdrowia.

§ 4. Uchwata wchodzi w zycie z dniem nastepujagcym po dniu ogloszenia.

PREZES RADY MINISTROW

ZA ZGODNOSC POD WZGLEDEM PRAWNYM, LEGISLACYJNYM I REDAKCYJNYM
Konrad Mitoszewski
Dyrektor
Departamentu Prawnego w Ministerstwie Zdrowia

/dokument podpisany elektronicznie/



Uzasadnienie

Choroby rzadkie stanowig istotne wyzwanie opieki zdrowotnej i spolecznej, dotykajac
6-8% populacji kazdego kraju. Szacuje si¢, ze w kraju ta grupa schorzen dotyczy ponad 2 min
0sob. W wiekszosci sg to choroby genetyczne, ujawniajace si¢ juz w wieku dzieciecym, czesto
skutkujgce niepelnosprawnoscia lub przedwczesng $miercig. Ograniczenia organizacyjne
systemu powoduja, ze diagnoza cz¢sto jest opdzniona o wiele lat, pacjent ma utrudniony dostep
do niezbednych mu $§wiadczen, niejednokrotnie wymagajac wsparcia rowniez z systemu

pomocy spolecznej.

Rozpoznajac trudng sytuacje tych osob w catej Unii Europejskiej, temat choréb rzadkich
od wielu lat znajduje si¢ na unijnej agendzie. Zalecenie opracowania planu dla chordb rzadkich
zostato zawarte w zaleceniach Rady Unii Europejskiej z dnia 8 czerwca 2009 r. w sprawie
dziatan w dziedzinie rzadkich chorob (2009/C 151/02) 1 od tej pory w rdéznych formach byto
procedowane w Ministerstwie Zdrowia. Narodowy Plan Chorob Rzadkich (NPCR) jest
wynikiem prac Zespotu powotanego zarzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 5 grudnia 2018 r.
sprawie powotania Zespolu do wypracowania rozwigzan w zakresie choréb rzadkich oraz
opracowania projektu Narodowego Planu dla Choréb Rzadkich (Dz. Urz. Min. Zdrow. poz.
116) 1 powstat w odpowiedzi na potrzebe podjecia pilnych i1 konkretnych rozwigzan

proponowanych w tym obszarze przez wszystkich interesariuszy.

Celem dokumentu jest poprawa sytuacji polskich pacjentow cierpigcych na choroby
rzadkie oraz ich rodzin przez stworzenie optymalnego modelu zintegrowanej opieki zdrowotnej
1 spotecznej, ktory dzigki wsparciu rozwigzan administracyjnych zapewni kompleksowa i
skoordynowang opieke. Majac $wiadomo$é, ze wprowadzenie rozwigzan modelowych
wymagac bedzie okre§lonych zmian systemowych, organizacyjnych i finansowych, intencja
autoréw bylo zdefiniowanie obszarow wymagajacych modyfikacji oraz przedstawienie

kompletnej listy rekomendowanych dziatan, umozliwiajacych realizacj¢ zamierzonych zmian.

Opracowanie NPCR zostato poprzedzone przeprowadzeniem analizy i diagnozy stanu
obecnego, wskutek czego zdefiniowano priorytety oraz obszary tematyczne majace kluczowe
znaczenie w procesie ciaglego doskonalenia rozwigzan prawnych, organizacyjnych,
systemowych, edukacyjnych i1 spoteczno-socjalnych dedykowanych osobom i rodzinom

dotknietymi chorobami rzadkimi oraz gwarantujacych im prawo do niezaleznego,



samodzielnego, niedyskryminujgcego i aktywnego zycia na réwni z wszystkimi obywatelami

Rzeczypospolitej Polskiej i Unii Europejskie;.
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