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Na stronach rzadowego centrum legislacji zamieszczony zostat projekt uchwaty Rady Ministrow w
sprawie przyjecia dokumentu Plan dla Choréb Rzadkich na lata 2024-2025. Choroby rzadkie dotykaja
6-8% populacji kazdego kraju. W wigkszosci sa to choroby genetyczne, ujawniajace si¢ juz w wieku
dzieciecym, czgsto skutkujace niepelnosprawnoscia lub przedwczesng Smiercig.

Ograniczenia organizacyjne systemu ochrony zdrowia powoduja, ze diagnoza chorob rzadkich czgsto jest
op6zniona o wiele lat, a pacjent ma utrudniony dostep do niezb¢dnych Swiadczen opieki zdrowotne;.
Dodatkowo niezwykta réznorodnos¢ kliniczna oraz rzadkos¢ wystgpowania poszczegdlnych choréb
rzadkich stanowia, iz sa one istotnym wyzwaniem dla systemu opieki zdrowotnej, dlatego obszar ten stat
si¢ priorytetem Ministra Zdrowia.

Wybor wlasciwej Sciezki na wezesnym etapie procesu diagnostycznego ma kluczowe znaczenie w
przypadku choréb rzadkich. Pozwala na istotne skrocenie czasu uzyskania wigkszosci rozpoznan
choroby. Prawidtowa weryfikacja ostatecznego rozpoznania choroby przynosi rowniez wielorakie
korzysci, poczynajac od mozliwosci wprowadzenia leczenia celowanego, jesli takie jest dostgpne badz
zastosowania terapii spowalniajacej postep choroby, a jednoczesnie przektada si¢ na zredukowanie
kosztow zbednej dodatkowej diagnostyki pacjenta.

Projekt Plan dla Choréb Rzadkich na lata 2024-2025 ma na celu kontynuacje prac nad poprawa sytuacji
polskich pacjentow cierpiacych na choroby rzadkie oraz ich rodzin, poprzez stworzenie modelu
zintegrowanej opieki zdrowotnej, ktéry umozliwi kompleksowa i1 skoordynowang opiekg. Prace te
obejmuja szes$¢ kluczowych obszaréw:

e Obszar I — powotanie Osrodkéw Eksperckich Chorob Rzadkich (OECR) oraz analiza
wprowadzonych dla nich produktow rozliczeniowych;

e Obszar II — poprawa dostepu do badan diagnostycznych wykorzystywanych w diagnostyce 1
leczeniu choréb rzadkich;

e Obszar III — poprawa dostepu do lekow 1 Srodkow specjalnego przeznaczenia zywieniowego w
chorobach rzadkich;

e Obszar IV — Polski Rejestr Chorob Rzadkich (PRCR);

e Obszar V — Karta Pacjenta z Choroba Rzadka;

e Obszar VI — prowadzenie Platformy Informacyjnej ,,Choroby Rzadkie” chorobyrzadkie.gov.pl
oraz rozwoj 1 szerzenie wiedzy o chorobach rzadkich.
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