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Apel

Choroby rzadkie

Przekujmy plan w realne dziatania

Z chorobg rzadka zyje w Polsce blisko 3 mIn os6b — to niemal péttora
raza wiecej niz liczy Warszawa i ponad trzykrotno$¢ populacji Krakowa.
Choroby te w bezposredni sposéb wptywajg na funkcjonowanie rodzin,
systemu ochrony zdrowia oraz rynku pracy. Pomimo to przez dtugi czas
potrzeby tej grupy obywateli nie byty dostatecznie uwzglednione w polityce
publiczne;j.

Czas to zmieni¢!
Dzisiaj, mowigc w imieniu tych obywateli, wzywamy do przekucia
planéw w dziatania.

Apelujemy o:

Zapewnienie ciagtosci dzialan poprzez skuteczne wdrozenie
1 Planu dla Choréb Rzadkich

Plan dla Chorob Rzadkich pozostaje kluczowym dokumentem
strategicznym, jednak jego aktualna edycja wymaga pilnego przejscia do fazy
wdrozeniowej. Pomimo formalnego obowigzywania Planu, brak jest jasno
okreslonych termindw, przypisanych odpowiedzialnosci oraz mierzalnych
kamieni milowych dla gtéwnych dziatan. Kluczowe jest jak najszybsze
powotanie krajowych osrodkéw eksperckich choréb rzadkich (OECR), ktére
sg podstawg optymalizacji opieki, wtasciwej wyceny ich pracy oraz
zabezpieczenia kadr medycznych i pomocniczych.

W obszarze diagnostyki chordb rzadkich postulowane jest poszerzenie
programu pilotazowego w zakresie 6 nowych jednostek chorobowych
w ramach Programu Badan Przesiewowych Noworodkéw na obszar catego
kraju oraz systematyczne poszerzanie programu o nowe jednostki
chorobowe. Whnioskowane jest utrzymanie tempa refundacji nowych
technologii medycznych stosowanych w chorobach rzadkich oraz redukcja

opOznien we wigczaniu pacjentow do programow lekowych.

Cyfryzacje opieki, pozwalajaca skrécié Sciezke
diagnostyczno-terapeutyczng pacjenta z chorobg rzadka

Pacjent z chorobg rzadkg, szczegodlnie ten, u ktérego choroba ujawnita sie
na poznym etapie zycia, czeka na diagnoze lub dostep do witasciwego
leczenia miesigcami, a czasem latami. W tym czasie jego stan zdrowia moze
sie pogarsza¢. Odpowiedzig na te odyseje diagnostyczng powinna byc
konsekwentna cyfryzacja opieki zdrowotnej, w tym wdrozenie w obszarze
choréb rzadkich e-konsyliéw, umozliwiajgcych lekarzom, ktérzy prowadza
pacjentéow ,na co dzien’, szybki dostep do wiedzy eksperckiej. Przy
rownolegtym wdrozeniu Karty Pacjenta z Chorobg Rzadka oraz Krajowego
Rejestru lekarze — na poszczegdlnych poziomach opieki nad pacjentem
z chorobg rzadkg - beda mieli mozliwos¢ gromadzenia i efektywnego
wykorzystania danych klinicznych w procesie leczenia (dostep do historii
choroby pacjenta), zas decydentom pomoze to w skutecznym planowaniu
polityk zdrowotnych.

Kontynuacje efektywnej wspétpracy z Rada ds. Choréb Rzadkich

3 przy Ministrze Zdrowia pod nowym przewodnictwem oraz
implementacje zadan wyznaczonych w Planie dla Choréb
Rzadkich.

Srodowisko pacjentéw wyraza nadzieje na efektywng wspotprace z Rada
ds. Choréb Rzadkich przy Ministrze Zdrowia pod kierownictwem nowej
Przewodniczacej. Kontynuacja prac Rady pozostaje kluczowa dla realnej
implementacji zadan okreslonych w Planie dla Choréb Rzadkich, przy
jednoczesnym wykorzystaniu dotychczasowego dorobku i doswiadczen tego
gremium. Szczegolne znaczenie ma dziatanie na rzecz tworzenia krajowych
osrodkéw eksperckich choréb rzadkich, rozbudowy krajowego rejestru
choréb rzadkich, wdrozenia Karty Pacjenta z Chorobg Rzadkg oraz dalszego
rozwoju platformy informacyjnej.

Choroby rzadkie wymagajg skoordynowanych dziatan na poziomie catego
systemu ochrony zdrowia. W zwigzku z tym srodowisko pacjentow apeluje o
aktywne zaangazowanie ze strony kierownictwa Ministerstwa Zdrowia oraz
wszystkich wtasciwych departamentow w realizacje dziatan przewidzianych
w Planie dla Chordb Rzadkich.

4 Stworzenie ugruntowanych ram prawnych dla choréb rzadkich

Kluczowe znaczenie ma rowniez zapewnienie odpowiednich rozwigzan
prawnych i organizacyjnych, ktére umozliwig petng i skuteczng realizacje
wszystkich zatozen EUROPLANu. Polska potrzebuje trwatych podstaw
prawnych oraz jasno okreslonej odpowiedzialnosci za obszar chorob
rzadkich. Ustawa zapewni stabilnos¢ dziatan, przewidywalnosc¢ finansowania
oraz realne wsparcie dla pacjentéw i ich rodzin we wszystkich obszarach
opieki nad pacjentem z chorobg rzadkg. Do momentu przyjecia rozwigzan
ustawowych konieczne jest zabezpieczenie realizacji Swiadczen okreslonych
w Planie dla Chordb Rzadkich.

Widzimy i doceniamy dotychczasowe zaangazowanie Ministerstwa
Zdrowia, poszczegolnych postanek i postow, a takze ekspertow na rzecz
poprawy sytuacji pacjentéw z chorobami rzadkimi. Majgc plany i zatozenia,
musimy teraz pilnie przejs¢ do ich skutecznej realizacji. To jedyna droga do

wyrownania szans tych pacjentow i stworzenia im mozliwosci godnego zycia.




