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Warszawa, 06 sierpnia 2026

Pan
Whtodzimierz Czarzasty
Marszatek Sejmu RP

Szanowny Panie Marszatku,

w odpowiedzi na interpelacje nr 18306 z dnia 15 lipca 2026 r. Pani Poset Wiolety Tomczak i
grupy postéow w sprawie powotania osrodkéw eksperckich choréb rzadkich, uprzejmie
prosze o przyjecie ponizszych informacji w odpowiedzi na pytania.

1 Jakie sg aktualne plany Ministerstwa Zdrowia dotyczace wdrozenia systemu
Osrodkow Eksperckich Chorob Rzadkich?

Aktualne plany Ministerstwa Zdrowia pozostajg zgodne z zatozeniami przyjetymi w Planie
dla Choréb Rzadkich oraz dotychczas komunikowanymi kierunkami dziatan. Ministerstwo
Zdrowia dazy do uchwalenia przepiséw nowelizujgcych ustawe o swiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych, ktére umozliwig Ministrowi Zdrowia
nadawanie statusu Osrodkéw Eksperckich Choréb Rzadkich podmiotom spetniajgcym
okreslone wymagania i sktadajgcym stosowny wniosek wraz z wymagang dokumentacja.
Wdrozenie systemu Osrodkow Eksperckich Choréb Rzadkich (OECR) ma na celu
zapewnienie pacjentom skoordynowanej, wysokospecjalistycznej opieki oraz poprawe
jakosci diagnostyki i leczenia choréb rzadkich.

2 Z jakich powodow projekt dotyczgcy Osrodkow Eksperckich Chorob Rzadkich
nie zostat skierowany do dalszych prac legislacyjnych i zostat wycofany z
procesu na koricowym etapie?

Projekt dotyczacy Osrodkéw Eksperckich Choréb Rzadkich byt procedowany w ramach
projektu ustawy o zmianie ustawy o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
$rodkdéw publicznych oraz niektérych innych ustaw (UD285). W toku prac legislacyjnych do
projektu wtaczono przepisy wymagajace pilnego procedowania, dotyczace m.in. mozliwosci
pozyskiwania przez Agencje Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji numeréw PESEL
lekarzy. W zwigzku z koniecznoscig niezwtocznego wprowadzenia tych rozwigzan podjeto
decyzje o dalszym procedowaniu wytgcznie przedmiotowych przepiséw w ramach projektu
UD285. Z tego wzgledu przepisy dotyczace Osrodkéw Eksperckich Choréb Rzadkich
zostaty wytaczone do odrebnego procedowania legislacyjnego.

3. Kiedy Ministerstwo Zdrowia planuje wznowienie prac nad tym projektem?
Prace nad projektem zostaty juz wznowione. Obecnie projekt regulacji dotyczacych

Osrodkow Eksperckich Choréb Rzadkich jest procedowany odrebnie pod numerem
uD428.
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4, Jaki jest szczegotowy harmonogram dalszych prac legislacyjnych, obeimujacy
przygotowanie projektu, uzgodnienia miedzyresortowe, konsultacje publiczne,
skierowanie projektu pod obrady Statego Komitetu Rady Ministrow oraz
termin przekazania projektu Radzie Ministrow?

Projekt zostat przygotowany, a etap uzgodnieh miedzyresortowych oraz konsultacji
publicznych zostat juz przeprowadzony w ramach wczesniejszego procesu legislacyjnego
prowadzonego pod numerem UD285. W zwigzku z tym nie jest planowane ponowne
przeprowadzanie tych etapéw. Obecnie projekt dotyczacy Osrodkéw Eksperckich Choréb
Rzadkich jest procedowany pod numerem UD428.

Projekt byt przedmiotem obrad Statego Komitetu Rady Ministréw w dniu 29 lipca 2026 r.
Dalszy harmonogram prac, w tym termin skierowania projektu pod obrady Rady Ministréw,
jest uzalezniony od przebiegu procesu legislacyjnego na kolejnych etapach.

Przyjetym kierunkiem dziatan jest rozwéj systemu Osrodkéw Eksperckich Choréb
Rzadkich oraz wzmacnianie udziatu polskich osrodkéw w Europejskich Sieciach
Referencyjnych (ERN), tak aby zapewni¢ pacjentom dostep do skoordynowane;j,
wielospecjalistycznej opieki medycznej. W zwigzku z tym Ministerstwo Zdrowia
uczestniczy réwniez w krajowym procesie naboru kandydatéw na osrodki stowarzyszone
(affiliated partners) dziatajace w formule Associated National Centre.

5. Jakie beda gfowne zatozenia funkcjonowania Osrodkow Eksperckich Chordb
Rzadkich, w szczegdlnosci w zakresie kryteriow kwalifikacji osrodkow, sposobu
finansowania oraz zakresu realizowanych swiadczer?

Gtéwne zatozenia funkcjonowania Osrodkéw Eksperckich Choréb Rzadkich zostaty
okreslone w projektowanych przepisach ustawowych i zostang doszczegdtowienie w
rozporzadzeniu wykonawczym. Zakres swiadczen realizowanych przez Osrodki Eksperckie
Choréb Rzadkich (OECR) bedzie odpowiadat profilowi oraz specjalizacji danego osrodka i
obejmowat swiadczenia gwarantowane finansowane ze $rodkéw publicznych. Aktualnie
sposdb finansowania dla OECR okresla sie w Zarzadzeniach Narodowego Funduszu
Zdrowia.

é. Na jakim etapie znajduja sie prace nad refundacja badari genetycznych
przeznaczonych dla pacjentow z podejrzeniem chorob rzadkich?

Ministerstwo Zdrowia podejmuje dziatania na rzecz zwiekszenia dostepnosci diagnostyki
genetycznej dla pacjentéw, w tym pacjentéw z podejrzeniem choréb rzadkich. W 2025 r. do
wykazu $wiadczen gwarantowanych w ambulatoryjnej opiece specjalistycznej wtgczono
dwa nowe badania genetyczne: badanie metoda poréwnawczej hybrydyzacji genomowej do
mikromacierzy (aCGH) oraz analize ekspresji genu lub kilku genéw, w tym gendw fuzyjnych,
metodg Real-Time PCR (qRT-PCR). Jednoczes$nie prowadzone s prace nad rozszerzeniem
katalogu swiadczen o kolejne badania genetyczne, w szczegélnosci badania catoeksomowe
(WES) z wykorzystaniem sekwencjonowania nastepnej generacji (NGS) oraz badania
genomu cztowieka metodg NGS obejmujace tzw. mate i Srednie panele celowane.

7. Kiedy planowane jest rozpoczecie finansowania badari genetycznych przez
Narodowy Fundusz Zdrowia i jaki jest przewidywany harmonogram wdrozenia
nowych swiadczeri?

Trwaja prace nad wprowadzeniem do systemu Swiadczen gwarantowanych kolejnych
badan genetycznych, w tym badain WES oraz badan wykorzystujacych technologie NGSw
zakresie matych i $rednich paneli celowanych. Na obecnym etapie nie jest mozliwe
wskazanie doktadnego terminu rozpoczecia finansowania tych swiadczen przez Narodowy
Fundusz Zdrowia ani przedstawienie szczegétowego harmonogramu ich wdrozenia. Termin
ten bedzie uzalezniony od zakoriczenia prowadzonych prac analitycznych, legislacyjnych i

telefon: +48 2225001 46 ul. Miodowa 15
adres email: kancelaria@mz.gov.pl 00-952 Warszawa

www.gov.pl/zdrowie


mailto:kancelaria@mz.gov.pl
https://www.gov.pl/zdrowie

organizacyjnych niezbednych do wprowadzenia nowych swiadczen do systemu ochrony
zdrowia.

8 /lu pacjentow, w szczegolnosci dzieci, wedfug szacunkow Ministerstwa
Zdrowia, pozostaje obecnie bez dostepu do refundowanych badari
genetycznych z powodu opoZnienia we wdrozeniu nowych zasad
finansowania?

Ministerstwo Zdrowia nie prowadzi szacunkéw dotyczacych liczby pacjentow
pozostajgcych bez dostepu do refundowanych badan genetycznych.

Nalezy podkresli¢, ze diagnostyka genetyczna jest obecnie dostepna w ramach
obowigzujacych swiadczen finansowanych ze sSrodkéw publicznych, a zakres badan
finansowanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia jest sukcesywnie rozszerzany.
Jednoczes$nie Ministerstwo Zdrowia realizuje dziatania przewidziane w Planie dla Choréb
Rzadkich, ktérych celem jest budowa kompleksowego systemu opieki nad pacjentami z
chorobami rzadkimi. Obejmuje to zaréwno rozwdj diagnostyki genetycznej, jak i tworzenie
Osrodkow Eksperckich Choréb Rzadkich, ktére beda odpowiedzialne za koordynacje
procesu diagnostyczno-terapeutycznego oraz zapewnienie pacjentom dostepu do
wysokospecjalistycznych swiadczen.

9. Czy Ministerstwo Zdrowia prowadzi analizy dotyczace skutkow zdrowotnych i
ekonomicznych wynikajacych z opozZnienia we wdrozeniu refundacji badari
genetycznych oraz utworzenia Osrodkow Eksperckich Chordb Rzadkich?

Ministerstwo Zdrowia nie prowadzi odrebnych analiz dotyczacych skutkéw zdrowotnych
i ekonomicznych wynikajacych z opdznienia wdrozenia poszczegdlnych rozwigzan
zwiazanych z finansowaniem badan genetycznych lub tworzeniem Osrodkéw Eksperckich
Choréb Rzadkich. Jednoczesnie nalezy podkresli¢, ze dziatania w zakresie rozwoju
diagnostyki genetycznej oraz tworzenia Osrodkéw Eksperckich sg realizowane w ramach
budowy kompleksowego systemu opieki nad osobami z chorobami rzadkimi, zgodnie

z zatozeniami Planu dla Choréb Rzadkich. System ten obejmuje m.in. Osrodki Eksperckie
Choréb Rzadkich, rozwdj diagnostyki genetycznej, wdrozenie Karty Pacjenta z Chorobg
Rzadkg oraz utworzenie Polskiego Rejestru Choréb Rzadkich.

Istotnym elementem tych dziatan jest réwniez rozwdj narzedzi informatycznych. We
wspbtpracy z Centrum e-Zdrowia przygotowywany jest System dla Choréb Rzadkich,
umozliwiajacy prowadzenie centralnego rejestru pacjentéw oraz generowanie Karty
Pacjenta z Choroba Rzadka dostepnej za posrednictwem Internetowego Konta Pacjenta.
Rozwigzanie to ma wspieraé¢ koordynacje opieki, usprawniaé przeptyw informacji oraz
dostarczac¢ danych wspierajacych planowanie i ocene dziata w obszarze choréb rzadkich.

Z wyrazami szacunku

Z upowaznienia Ministra Zdrowia
Tomasz Maciejewski

Podsekretarz Stanu

/dokument podpisany elektronicznie/
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