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Krzysztof Landa: w srode zacznie prace zespot ds.
choroéb rzadkich.

Jego powotanie wiceminister zapowiedziat podczas
debaty ,Choroby rzadkie - o tym warto rozmawiac”,
zorganizowanej w Sejmie. Krzysztof tanda obiecal tez inne
podejscie do refundaciji tzw. lekéw sierocych - stosowanych
w terapii choréb rzadkich.
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Jego powotanie wiceminister zapowiedzial podczas debaty ,Choroby rzadkie - o tym warto
rozmawiac", zorganizowanej w Sejmie. Krzysztof Landa obiecal tez inne podejscie do refundacji tzw.
lekéw sierocych - stosowanych w terapii choréb rzadkich.

Wiceminister zdrowia Krzysztof Landa poinformowal, ze w srode (24 lutego) na kolegium resortu
zdrowia powotany zostanie zespot, ktory dokonczy przygotowywanie Narodowego Planu Choréb
Rzadkich.

- Prace planujemy zakonczy¢ w drugiej polowie roku. Trudno przewidzie¢, w ktérym konkretnie
miesigcu, poniewaz nie wiem jeszcze, jaki bedzie zakres tych prac, ale obiecuje, Ze zrobimy, co w
naszej mocy, zeby do korica tego roku taki plan zostat zakonczony, przyjety przez resort do realizacji
juz na rok 2017 - powiedzial i dodat, Zze obecny projekt tego dokumentu, bedzie stanowit baze dla
dalszej pracy.

Do zespotu, ktory ma przygotowac Narodowy Plan Choréb Rzadkich wejdzie siedmiu ekspertow
oraz czterech lub pieciu przedstawicieli roznych ministerstw i urzedow centralnych. tanda podkreslit,
iz jest zwolennikiem matych zespolow, dlatego, ze zapewniajg sprawnosc dzialania i szybkos¢
postepu prac. Informowal, iz najpierw zostanie przygotowany dokument ramowy, a nastgpnie bedg
powolane grupy robocze z okreslonym czasem na przygotowanie rekomendacji dla ministra zdrowia.
Potem nastgpi zamkniecie dokumentu i przyjecie do realizaciji.

- Wiemy, czego bedzie dotyczyl Narodowy Plan Choréb Rzadkich. Bedzie zblizony do narodowych
planéw przygotowanych przez inne panstwa czlonkowskie Unii Europejskiej. Bedziemy sie kierowacé
m.in. wynikami badan, ktére niedawno przeprowadzono w Polsce, czyli, na czym najbardziej zalezy
pacjentom i rodzinom pacjentow z chorobami rzadkimi. To bedzie osig tego dokumentu - mowit.
Zapowiedzial takze, ze wprowadzone zostanie podescie egalitarne do refundacji lekow sierocych.

- Podejscie egalitarne w ustawie refundacyjnej bedzie dotyczylo tych technologii, ktore sg
pierwsza technologig o udowodnionej efektywnosci klinicznej w danych wskazaniu ultra rzadkim -
mowil. Dodat: - Na pewno nie bedzie tak, jak bylo do tej pory, ze leki sieroce musiaty konkurowac na
takich samych zasadach z lekami stosowanymi w chorobach powszechnie wystgpujacych.
Zaproponujemy podejscie egalitarne. Czyli wcigz bedzie wymagana analiza kliniczna, dowody
naukowe, wcigz bedzie wymagana analiza wplywu na budzet platnika, natomiast zamiast klasycznej
analizy ekonomicznej bedziemy wymagac od producentow uzasadnienia ceny. Nikt nie powinien
myslec¢, ze uzasadnienie ceny bedzie jakims znaczacym ufatwieniem dla producentow tychze lekow.
Bedzie to odrebna sSciezka, inne podejscie do lekéw sierocych.

Byla premier Ewa Kopacz podkreslita, ze wiedza o chorobach rzadkich potrzebna jest przede
wszystkim lekarzom, ktorzy nie zawsze majg okazjg spotykac sig z dziecmi czy osobami dorostymi z
chorobami rzadkimi. - Stad jak najszersza wiedza dla pediatrow, lekarzy pierwszego kontaktu,
specjalistow w wielu dziedzinach jest bezwzglednie konieczna. - Ciesze sie, ze powstaje tzw.
Narodowy Plan Choréb Rzadkich. Wolatabym, zeby to byl Narodowy Program Chorob Rzadkich.



Planuje sie wiele rzeczy, mozna planowac przez wiele lat, mozna przymierzac sie do réznych
koncepciji, ale narodowy program, to Sciezka realizacji juz wypracowanych zamierzen czy dojscie do
wyznaczonego celu. Czesto mowilo sie, ze transplantologia kuleje na tle innych krajow europejskich.
Mozna bylo temu zaradzi¢ tworzgc Narodowy Program Transplantacji - méwita. Powiedziala takze, ze
bedzie optowac - jezeli bgdzie dyskusja na komisji zdrowia - aby tego rodzaju plan byl narodowym
programem z finansowaniem z budzetu paristwa.

Prezes Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie, Teresa
Matulka akcentowala, iz nalezy rozpoczac konkretne dziatania w kierunku poprawy jakosci zycia osob
chorujgcych na rzadkie choroby.

- Nikt sobie takiej choroby nie wybral i nie wymarzyt zy¢ z takimi problemami. W pierwszej kolejnosci
trzeba uswiadomic lekarzom, ekspertom, urzednikom administracji panstwowej problem spoleczny
zwigzany z tg grupg obywateli, a potem rozpatrywac problemy zdrowotne zwigzane z poszczegoinymi
chorobami. Z minister Ewg Kopacz rozpoczeliSmy proces pomagania tej grupie pacjentéw. Mam
nadzieje, ze bgedziemy je kontynuowac z ministrem tandg - méwita.

Prof. Anna Tylki-Szymanska z Kliniki Choréb Metabolicznych Centrum Zdrowia Dziecka w
Warszawie przypomniala, ze znaczaca wigkszosc¢ chorob rzadkich, to choroby uwarunkowane
genetycznie. - Pacjenci z chorobami rzadkimi stanowig dla nas kolejne wyzwanie, nie tylko dla
umystu, ale i dla serca. Jezeli chcemy pomoc pacjentom musimy probowac ich leczyé. Wyleczy¢ nie
mozemy, poniewaz wiemy, ze choroby genetyczne sg nieuleczalne, ale mozemy zmniejszac
nasilenie objawéw, zapobiegac ich wystepowaniu poprzez rozwigzania terapeutyczne.

Wiceprezes NFZ Andrzej Jacyna, informowal, iz w 2015 r, fundusz na leczenie oséb z chorobami
rzadkimi wydat 135 min zi, sfinansowano terapie 164 pacjentow. W 2014 wydat 131 min zi, terapia
objeta 165 pacjentow. Obecnie znanych jest okoto 8000 chorob rzadkich. Komisja Europejska
szacuje, ze dotykajg 6-8 proc. populacji. Zgodnie z tymi wyliczeniami, w Polsce mogg zy¢ nawet 2-3
miliony os6b chorobami rzadkimi.




