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ﬁ Oczekiwania pacjenta

= Zaproszenie do dyskusji spotecznej

= Dostep do informacji

= Jasne standardy i procedury

= System komunikowania

= State rzecznictwo pacjenta

= Dostepnosc¢ ustug medycznych i lekow
= Pomoc w trudnych sytuacjach

= Profilaktyka i edukacja zdrowotna
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Ruch pacjencki wokot
ﬁ problematyki chordb rzadkich

= Poziom krajowy
> Dziaftania indywidualne stowarzyszen i fundacji

» Organizacje parasolowe- Krajowe Forum na Rzecz
Terapii Chorob Rzadkich ORPHAN (KF), Federacja
Pacjentow Polskich (FPP)

» Porozumienia organizacji parasolowych - Dialog dla
Zdrowia
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Ruch pacjencki wokot
ﬁ problematyki chordb rzadkich

= Poziom krajowy

> Ministerialny Zespot ds. Chorob Rzadkich

> Ministerstwo Zdrowia

> Parlamentarny Zespoét ds. Chorob Rzadkich
~ Komisja Zdrowia Sejmu RP

= Poziom miedzynarodowy

> Aktywnos¢ w EURORDIS

~ Konferencje EUROPLAN
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Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich
Dokumenty zrodtowe

« 16 grudnia 1999 r. Rozporzgdzenie nr 141/2000 Parlamentu Europejskiego i Rady
Unii Europejskiej zaznacza, ze pacjenci cierpjac?/ na rzadkie stany chorobowe
powinni byC uprawnieni do takiej samej jakosci leczenia jak inni pacjenci.

- 11 listopad 2008 roku.
Komunikat Komisji Europejskiej do Parlamentu Europejskiego, Rady Unii
Europejskiej, Europejskiego Komitetu Ekonomiczno-Spotecznego oraz Komitetu
Regionow na temat: Rzadkie Choroby, wyzwania stojgce przed Europa.

+ 8 czerwca 2009. ZALECENIE RADY UE w sprawie dziatan w dziedzinie
rzadkich chorob (2009/C 151/02), ktore zaleca Panstwom Cztonkowskim
ustanowienie i realizacje planow dotyczacych rzadkich chorob w celu zapewnienia
pacjentom cierpigcym na rzadkie choroby dostepu do opieki zdrowotnej wysokiej
jakosci, w tym diagnostyki, leczenia, rehabilitacji osob i dostepu do lekow sierocych.
Zaleca sie przyjecie europejskiego schematu planu narodowego wypracowanego
przez Projekt Europlan wg rekomendacji Komisji Europejskiej.

% 3
- Federacja

Pacjentow
Polskich
[\ |



Dokumenty zrodtowe

ﬁNarodowy Plan dla Chorob Rzadkich

Istotne fragmenty

ZALECENIE RADY w sprawie dziatan
w dziedzinie rzadkich chorob
(2009/C 151/02)

z dnia 8 czerwca 2009 .
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Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich
Dokumenty zrodtowe

»Niniejszym zaleca Panstwom Cztonkowskim:

Ustanowienie i realizacje plandw lub strategii dotyczacych rzadkich choréb na
odpowiednim szczeblu lub przeanalizowanie odpowiednich Srodkéw odnoszacych
sie do rzadkich choréb w innych strategiach dotyczacych zdrowia publicznego,
zmierzajgc do zapewnienia pacjentom cierpigcym na rzadkie choroby dostepu do
opieki wysokiej jakosci, w tym diagnostyki, leczenia, habilitacji oséb chorych
i w miare mozliwosci skutecznych lekéw sierocych, zas w szczegdlnosci:

a) jak najszybsze, najlepiej nie pdzniej niz przed koncem 2013 roku, opracowanie
i przyjecie planu lub strategii, ktorej celem bytoby ukierunkowanie
i zorganizowanie stosownych dziatan w dziedzinie rzadkich chorob w ramach
ich systemdw zdrowotnych i socjalnych;
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Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich
Dokumenty zrodtowe

(b) przedsiewziecie dziatan stuzgcych wigczeniu obecnych i przysztych inicjatyw na
poziomie lokalnym, regionalnym i krajowym, do swoich planéw w celu przyjecia
kompleksowego podejscia;

(c) okreslenie pewnej liczby dziatan priorytetowych w ramach swoich planéw wraz
z celami tych dziatan i mechanizmami ich monitorowania;

(d) przyjecie do wiadomosci opracowanych wytycznych i zalecen dotyczgcych
rozwoju dziatan krajowych w zakresie rzadkich chordb przez wtasciwe organy
na poziomie krajowym w ramach trwajgcego europejskiego projektu na rzecz
opracowania krajowych planow wobec rzadkich choréb (EUROPLAN) (projekt
powstat w ramach pierwszego wspolnotowego programu dziatan w dziedzinie
zdrowia publicznego).

rr— 3
Federacja

Pacjentow
Polskich
A |



Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich
- aktywnosc Polska

Warszawa, 14 listopada 2008 r.
Manifest

Stowarzyszen Pacjentow i ich Rodzin

W celu poprawy opieki nad osobami cierpigqcymi na choroby rzadkie
i przewlekle, opierajac sige na wiasnych doswiadczeniach, postulujemy:

1. Reintegracje systemu opieki zdrowotnej
Choroby rzadkie i sieroce wymagajag rozwigzan
i kompleksowej, wielospecjalistycznej opieki medyczne]j.
z funduszy publicznych.
Obecny system kontraktowania sSwiadczen dyskryminuje pacjentow =
takimi chorobami.

systemowych
finansowanej

2. Upodmiotowienie pacjenta
Pacjent jest podmiotem, a nie przypadkiem, albo schorzeniem!
Pacjent jest giéwnym beneficjentem systemu ochrony zdrowia.

3. Zapewnienie bezpieczenstwa zdrowotnego pacjenta
Pacjent musi mied dostep do‘leczenia. wtedy, kiedy go poirzebuje.
Pacjent musi mieé zapewniony staly dostep do potrzebnych mu lekdw
i innwych form zabezpieczenia farmakologicznego finansowanych
z funduszy publicznych.

4. Utworzenie Departamentu Matki i Dziecka w MZ.
Konieczna koordynacja dzialann MZ w zakresie opieki nad matka
i dzieckiem.

Poprawa opieki zdrowotnej nad osobami cierpigcymi na choroby rzadkie
i przewlekle wymaga sScistej wspdélipracy pacjentédw i organizacji pozarzadowych
ze frodowiskiem medycznym oraz decydentami na szczeblu politycznym.

Przedstawiciele sSrodowisk pacjentdw powinni by¢é obecni wszedzie tam, gdzie
podeimowane sa decyzje wpiywajace na ksztalt opieki zdrowomnej.
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Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich
- aktywnosc Polska
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Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich
- aktywnosc¢ Polska

21.07.2008 Rozporzadzenie MZ w sprawie powotania Zespotu ds. Chordb Rzadkich
Maj 2010 Konferencja EURORDIS Krakéw — 600 uczestnikdw z Europy, w tym ok. 200 z Polski
22.10.2010r. Krajowa Konferencja EUROPLAN I Krakow

28.02.2011r. Konferencja z okazji Swiatowego Dnia Chordb Rzadkich z Min. Ewg Kopacz — rozpoczecie
prac nad NPCR

2011 Powotanie dyr. Jacka Gralinskiego na Przewodniczacego Zespotu ds. Chordb Rzadkich

29.02.2012r. Konferencja z okazji Swiatowego Dnia Chordb Rzadkich z Min. Bartoszem Artukowiczem —
Deklaracja poparcia prac nad NPCR.

gfl alnﬁp%rﬁekazame rekomendacji Zespotu organizacji pacjentdw, profesjonalistow i przemystu w formie
raftu

Wrzesien 2012 .Cykl warsztatow. 10.09.2012 lider -Prof. Jolanta Sykut-Cegielska, 18.09.2012 lider- Prof.
Krystyna Chrzanowska, 19.09.2012 lider -Prof. Matgorzata Krajewska-Walasek, 04.10.2012 lider- Prezes
Stanistaw Mackowiak. CykI warsztatdw - szerokiej debaty w obszarach dotyczacych choroéb rzadkich,
spOJnelj z EUROPLANEM, w celu wsparcia bedgcego w przygotowaniu dokumentu o nazwie Narodowy
Plan dla Chorob Rzadkich.
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http://www.europlanproject.eu/_newsite_986987/index.html

Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich
- aktywnosc¢ Polska

10.10.2012r. Warsztaty w Ministerstwie Zdrowia — podsumowanie prac 4 grup tematycznych
profesjonalistdw i organizacji pacjentow.

28.02.2013r. Konferencja z okazji SW|atowego Dnia Chordéb Rzadkich z ministrem Bartoszem Artukowiczem
— zapewnienie ukonczenia i wdrazanie NPCR w roku 2013.

Maj 2013r. Krajowa Konferencja EUROPLAN II Warszawa (Krajowe Forum na Rzecz Terapii Chorob
Rzadkich ORPHAN

28.02.2014r. Konferencja z okazji Swiatowego Dnia Chordb Rzadkich bez udziatu MZ — brak kontynuagiji
prac nad NPCR

28.02.2015r. Konferencja z okazji éwiatowego Dnia Chordéb Rzadkich z Podsekretarzem Stanu w MZ min.
Igorem Radziewicz-Winnickim

29.02.2016r. Krajowa Konferencja z okazji Dnia Chordb Rzadkich z Min. Krzysztofem tanda. Powotanie
ministerialnego Zespotu ds. Chorob Rzadkich.
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Struktura Narodowego Planu dla Chorob Rzadkich

A. Klasyfikacja i rejestr chorob rzadkich
Klasyfikacja chordb rzadkich;
Rejestr chordb rzadkich.

B. Diagnostyka chorob rzadkich

Badania przesiewowe;

Upowszechnienie testow genetycznych;

Poprawa dostepnosci badan diagnostycznych;

Identyfikacja i rozwijanie Osrodkow (Centrow) Referencyjnych

C. Kompleksowa opieka zdrowotna dla pacjentow z RD

Poprawa dostepnosci $wiadczen opieki zdrowotnej;

Poprawa dostepnosci terapii lekowych; (egalitaryzm) (polityka lekowa panstwa)
Poprawa systemu rehabilitacji medycznej.
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Struktura Narodowego Planu dla Chorob Rzadkich

D. Zintegrowana pomoc socjalna dla pacjentow z chorobami
rzadkimi i ich rodzin

> Zintegrowanie wspotpracy podmiotow publicznych (organdw i jednostek opieki
spotecznej) na rzecz chorych na choroby rzadkie;

- Zapewnienie ulg i programow socjalnych wyréwnujacych szanse zyciowe
pacjentow dotknigtych chorobami rzadkimi i dla ich opiekunéw (orzekanie o
niepetnosprawnosci).

E. Informacja, nauka i edukacja w zakresie choréb rzadkich
Rozwdj i wspieranie badan nad problematyka chordb rzadkich;
Podnoszenie kwalifikacji profesjonalnych pracownikow ochrony zdrowia;
Edukacja spoteczna;

Upowszechnienie informacji.

YV V V V

= F. Monitorowanie realizacji planu.
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Ewaluacja Narodowego Planu dla Chorob Rzadkich

= Ewaluacja strategiczna
cel: ocena i analiza realizacji NPCR

= Ewaluacji operacyjna
cel: proces monitorowania poszczegdlnych dziatdw NPCR

= Okreslenie ,Komorki ewaluacyjnej”, zasad i zakreséw ewaluacji, przekazywania i
upublicznienia wynikéw ewaluacji, wyciggania wnioskow, rekomendacji oraz ich
wdrazania w celu udoskonalenia realizacji NPCR
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Nadzieja, wizja czy realizm
- Narodowy Plan dla Chordb Rzadkich

Po gtebszej analizie wydaje sie, ze przysztosciowym problemem dla chorych na RD
w Polsce, nie jest brak sSrodkdw na leczenie, zta wola badz brak stosownej wiedzy
lekarzy specjalistow czy niewydolnos$¢ systemu ochrony zdrowia, ale stosowna
polityka panstwa wobec chorob rzadkich. Te wszystkie problemy doraznie,
przy dobrej woli mozna niwelowad, ale rozwigzania systemowe wymagajg decyzji
politycznych

zdrowie priorytetem panstwa,

zmiana filozofii traktowania chordb rzadkich

choroba rzadka nie jest chorobg populacyjng — nie moze byc¢ traktowana w
sposob utylitarny

egalitarne traktowanie chorych na RD - powodujgce zrownywanie ludzi w ich
prawach i ekonomicznych warunkach zycia
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ﬁ Wyzwania — choroby rzadkie.

WOLA POLITYCZNA dla leczenia chorob rzadkich
FILOZOFIA wobec chorob rzadkich

RZETELNOSC w poznaniu choréb rzadkich
DIALOG i OTWARTOSC podczas procesu
decyzyjnego
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ﬁ Badanie GUS 2015

66%

Polakow deklaruje, ze Zdrowie
jest dla nich najwazniejsza
wartoscia.
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ﬁ Sentencja na przysztosc

Pomozmy sobie wzajemnie

rg‘
I\ d

Wiekszosc¢ rzeczy na tym Swiecie
stworzona zostata przez ludzi,
ktorzy wytrwali, kiedy zdawato
sie, ze nie ma juz nadziei.

Dale Carnegie
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Dziekuje za uwage.

www.federacjapp.pl

biuro@federacjapp.pl
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