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Warszawa, 14 pazdziernika 2026

Pan
Wtodzimierz Czarzasty
Marszatek Sejmu RP

Szanowny Panie Marszatku,

w odpowiedzi na interpelacje nr 19662 Pani Poset Wiolety Tomczak i grupy postéw w
sprawie realizacji zadania dotyczacego zwiekszenia dostepu do nowoczesnej aparatury
medycznej oraz poprawy infrastruktury podmiotéw leczniczych, finansowanego w ramach
Planu dla Choréb Rzadkich na lata 2024-2025, uprzejmie prosze o przyjecie ponizszej
informacji.

W Planie dla Choréb Rzadkich na lata 2024-2025 (dalej ,Plan”), przyjetego uchwatg nr 88
Rady Ministréw z dnia 13 sierpnia 2024 r, wskazano zadanie pn.: Zwiekszenie dostepu do
nowoczesnej aparatury medycznej oraz poprawa infrastruktury podmiotow leczniczych.
Dla realizacji tego zadania okreslono koszt na poziomie 70.000.000 zt.

Mozliwos¢ realizacji ww. zadania powigzana byta m.in. z procesem powotywania nowych
Osrodkoéw Eksperckich Chorob Rzadkich (OECR) oraz wprowadzeniem kolejnych badan
genetycznych. Dotyczyto to badan: catoeksomowe (WES - Whole Exome Sequencing) z
zastosowaniem sekwencjonowania nastepnej generacji (NGS - Next Generation
Sequencing) oraz badanie genomu cztowieka metodg sekwencjonowania nastepne;j
generacji (NGS) - tzw. mate i Srednie panele celowane NGS.

Z uwagi na koniecznos¢ kontynuacji niezakonczonych zadan, uchwata nr 179 Rady
Ministréw z dnia 23 grudnia 2025 r. przyjeto Plan dla Choréb Rzadkich na 2026 rok. W
Planie utrzymano zadanie dotyczace zwiekszenia dostepu do nowoczesnej aparatury
medycznej oraz poprawy infrastruktury podmiotéw leczniczych, przy czym jego realizacja
obejmuje m.in. ocene stanu wyposazenia podmiotéw leczniczych bedacych OECR lub
ubiegajacych sie o status OECR oraz okreslenie potencjatu diagnostycznego tych
osrodkéw. Dziatania te pozostajg w $cistym zwigzku z prowadzonymi pracami nad
projektem rozporzadzenia Ministra Zdrowia okreslajacego szczegétowe warunki
funkcjonowania Osrodkéw Eksperckich Choréb Rzadkich.

Kwota 70.000.000 zt, wskazana w Planie na 2024-2025, nie zostata powtdérzona w
dokumencie na 2026 r. z uwagi na czas realizacji, ktory bytby zbyt krétki na
przeprowadzenie petnego procesu okreslenia i sfinansowania potrzeb OECR. Tym samym,
na podstawie art. 131d ust. 2 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych, ww. $rodki zostaty przekazane
Narodowemu Funduszowi Zdrowia z przeznaczeniem na zwiekszenie dotacji podmiotowej
z budzetu panstwa na finansowanie swiadczen gwarantowanych.

Ponadto uprzejmie informuje, ze prace nad mozliwoscig powotywania kolejnych OECR oraz
prace nad dodaniem nowych badan genetycznych do wykazu $wiadczen gwarantowanych
sg kontynuowane. Zaktada sie, ze catosc prac legislacyjnych zakonczy sie w 2027 r., stad
koniecznos¢ przedtuzenia aktualnego Planu dla Choréb Rzadkich o kolejne miesigce - do
30 czerwca 2028 r. Jednoczesnie, wobec nowych wyzwan jakie identyfikuje sie w obszarze
choréb rzadkich - zaréwno w zakresie sciezki pacjenta (nowoczesne badania, opieka
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kompleksowa w OECR) jak i w obszarze badan naukowych i rozwoju innowacji, podjeto
decyzje o opracowaniu nowego wieloletniego Planu dla Choréb Rzadkich.

W kolejnym, wieloletnim Planie dla Choréb Rzadkich okreslone zostang kierunki dalszego
rozwoju $ciezki pacjenta z chorobg rzadka, od momentu podejrzenia choroby, poprzez
diagnostyke i dalszg opieke w OECR. W dokumencie ponownie znajdzie sie zadanie
zZwigzane ze wzmochieniem dostepu do nowoczesnych badan oraz rozwojem infrastruktury
podmiotéw leczniczych.

Warto dodag, ze kolejny, wieloletni Plan dla Choréb Rzadkich obejmie réwniez opieke
socjalna, kwestie dotyczace orzecznictwa, sytuacji dzieci w placéwkach edukacyjnych oraz
dorostych naryku pracy, a takze rozwéj nauki w obszarze choréb rzadkich. Prace nad
projektem Plany bedg realizowane w zespole interdyscyplinarnym, ktéry zakoriczy prace
przed 30 czerwca 2028 r.

Z powazaniem

Z upowaznienia Ministra Zdrowia
Tomasz Maciejewski

Podsekretarz Stanu

/dokument podpisany elektronicznie/
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