tanda: Do konca roku powstanie Narodowy Plan Chorob Rzadkich

Do konca roku przyjmiemy Narodowy Plan Chorob Rzadkich, by zacza¢ go realizowac od
2017 r. - poinformowat we wtorek na konferencji poswieconej chorobom rzadkim
wiceminister zdrowia Krzysztof tanda. Zapowiedzial inne podejscie do refundacji tzw.
lekow sierocych. Jak dodat wiceminister, w srode na kolegium resortu zdrowia ma zostac
powotany zespot, ktory przygotuje plan.

"Prace planujemy zakonczy¢ w drugiej potowie roku. Trudno przewidzie¢, w ktorym konkretnie miesigcu, bo
nie wiem jeszcze, jaki bedzie zakres tych prac, ale (...) zrobimy wszystko, CO W naszej mocy, zeby do konca
tego roku taki plan zostal zakonczony, przyjety przez resort do realizacji juz na rok 2017" - powiedziat Landa.
Dodal, ze baza do pracy nad planem bgda prace rozpoczete przez poprzednie kierownictwo resortu.

Landa poinformowat, ze w sktad zespotu wejdzie 7 ekspertow oraz 4-5 przedstawicieli roznych resortow

I urzedow centralnych. "Jestem zwolennikiem matych zespotow, dlatego, Ze one zapewniajg nam sprawne
dziatania i szybko$¢ postepu prac" - wyjasnit. Dodal, ze najpierw zostanie przygotowany dokument ramowy,
a potem beda powolane tematyczne grupy robocze z okre§lonym czasem na przygotowanie rekomendacji dla
ministra zdrowia.

Wiceminister podkreslit, Ze osig planu beda potrzeby pacjentéw z chorobami rzadkimi. Zapowiedziat tez inne
podejscie do refundacji tzw. lekow sierocych (czyli lekow stosowanych w terapii chordb rzadkich). "Tak zwane
podejscie egalitarne w ustawie refundacyjnej bedzie dotyczyto tych technologii, ktore sg pierwsza technologia
0 udowodnionej efektywnosci klinicznej w danych wskazaniu ultra rzadkim" - powiedziat L.anda.

Dodat, ze na pewno nie bedzie tak, jak do tej pory, ze leki sieroce musiaty konkurowa¢ na takich samych
zasadach z lekami na choroby powszechnie wystepujace. Wyjasniat, ze jest to niesprawiedliwe, bo jesli
producent zwyktego leku zainwestuje w badania i opracowanie leku, to przy powszechnym stosowaniu, ma
szybki zysk. Tymczasem - mowit - inwestujgcy podobne $rodki producent tzw. leku sierocego, nie ma na to
szans. "W zwiazku z tym nasza sklonno$¢ do akceptowania wyzszych cen musi by¢ na pewno wyzsza" -
powiedziat.

"Dlatego zaproponujemy podejscie egalitarne. Czyli wcigz bedzie wymagana analiza kliniczna, dowody
naukowe; wcigz bedzie wymagana analiza wplywu na budzet ptatnika, ale zamiast klasycznej analizy
ekonomicznej bedziemy wymagac¢ od producentow uzasadnienia ceny" - poinformowat Landa.

Zaznaczyt, ze nikt nie powinien mysle¢, ze uzasadnienie ceny jest jakim$ znaczacym utatwieniem dla
producentow tychze lekow. Mowil, ze nie bedzie to sciezka tatwiejsza, tylko odrebna.

Konferencj¢ w Sejmie zorganizowato Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoz¢ (MPS) i Choroby
Rzadkie, ktore dziata od 1990 r. Jak mowita jego prezes Teresa Matulka, dzieci z chorobami rzadkimi nie sa
czesto akceptowane przez rowiesnikoOw, rozumiejg swoje problemy i1 nastepstwa choroby. "Nalezy pamigtac, ze
choroba rzadka to problem calej rodziny i cata rodzina musi otrzymaé wsparcie i pomoc, zeby nie zyli

w osamotnieniu i poczuciu krzywdy. Nikt sobie takiej choroby nie wybrat i nie wymarzyt zy¢ z takimi
problemami” - mowita. Dodata, ze w pierwszej kolejnosci trzeba uswiadomi¢ lekarzom, ekspertom,
urzednikom administracji panstwowej problem spoleczny zwigzany z ta grupg obywateli, a potem rozpatrywac
problemy zdrowotne zwigzane z poszczegdlnymi chorobami.

Jak mowit wiceprezes NFZ Andrzej Jacyna, w 2015 r. Fundusz na leczenie 0s6b z chorobami rzadkimi wydat
135 mln zt; sfinansowano terapi¢ 164 pacjentdw. "Dobrze by byto, zeby to byto finansowane w sposob
centralny, poniewaz jak patrzymy na wykonanie programéw lekowych, to one si¢ bardzo nierdwno rozktadaja
pomiedzy wojewodztwa. Jezeli maty oddzial wojewddzki NFZ ma takg pozycje w wydatku, to wplywa na caty
budzet i nie jest mile widzialna przez urzednikow taka sytuacja. Jezeli bySmy to scentralizowali, ten problem
przestalby istnie¢ 1 datoby si¢ wtedy unikng¢ nagannych sytuacji, ze réznie reagujg dyrektorzy oddziatow na
sytuacje¢ zwigzang z refundowaniem programéw lekowych™ - powiedziat.



Choroby rzadkie to schorzenia uwarunkowane najcze¢sciej genetycznie, o przewlektym i czgsto cigzkim
przebiegu, w okoto potowie ujawniajg si¢ w wieku dzieciecym. Ze wzgledu na rzadkos¢ wystepowania,
trudnosci w rozpoznawaniu i brak §wiadomosci spotecznej, wiedza o nich jest niewielka.

Dotychczas wykryto ponad szes¢ tysiecy rzadkich chordb, w Polsce mowi sie o ok. 420 (schorzenie uznaje si¢
w Polsce za chorobe rzadka, jesli dotyka ona nie wigcej niz 5 na 10 tys. 0sob); cierpi na nie ok. 3 mln oséb.

Zrodto: http://www.mp.pl/kurier/138189
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