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W odpow.edzi na Pana pismo z dnia 7 czerwca 2017 r., znak V.7013.63.2014.EO,
w sprawe ,Narodowego Planu dla Choréb Rzadkich” uprzejmie prosze o przyjecie

nastepujacych wyjasnien.

Uprzejmie informuje, iz w Ministerstwie Zdrowia zostat przygotowany projekt dokumentu
pn.: ,Plan dla choréb rzadkich. Dziatania operacyjne na lata 2017-2019”, ktéry ma na
celu cato$ciowe uregulowanie wsparcia dla 0s6b cierpigcych na choroby rzadkie oraz
ich rodzin. Realizacja zaplanowanych dziatan utatwi dostep do kompetentnej
i kompleksowej opieki medycznej, zwtaszcza w osrodkach dysponujacych odpowiednim
doswiadczeniem oraz mozliwosciami diagnostycznymi i terapeutycznymi W ramach w,
planu, zostata wypracowana lista koniecznych do przeprowadzenia dziatan wraz ze
sposobem i harmonogramem ich realizacji, ktéra ma na celu m.in. wzmocnienie
ksztatcenia studentéw kierunkéw, aktualizacje wiedzy wsréd personelu medycznego,

a takze zwiekszenie $w;adomosci spoteczenstwa na temat chordb rzadkich.

Ponadto, uprzejmie informuje, iz realizacja zadan w ww. zakresie wymagata bedzie
zaangazowania i wspoOtpracy Ministerstwa Zdrowia, Narodowego Funduszu Zdrowia,
Ministerstwa Nauki i Szkolnictwa Wyzszego, Ministerstwa Edukacji Narodowej,
Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej, Centrum Systeméw Informacyjnych

Ochrony Zdrowia, Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, a takze
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utworzonej w przysziosci Agencji ds. Jakosci w Ochronie Zdrowia i Bezpieczehstwa
Pacjentdow oraz przysztego instytutu naukowo - badawczego w dziedzinie medycyny

rodzinnej.

Aktualnie projekt planu zostat skierowany do konsultacji wewnetrznych w Ministerstwie

Zdrowia.



