tanda: Rozpoczynajg sie prace
nad Narodowym Planem dla
Chorob Rzadkich

DZIENNIK
GAZETA WNA

Ma powsta¢ Narodowy Plan dla Choréb Rzadkich. Wiceminister zdrowla Krzysztof tanda
zapowiedzial, ze zostanie powolany specjalny zespot, ktory zajmie sie przygotowaniem odpowiednich
rozwigzan. W skiad zespotu wejdzie 7 ekspertow oraz 5 przedstawicieli roéznych resortéw i urzedow
centralnych. Krzysztof tanda chcialby, aby plan byt gotowy do korica roku.

Wiceminister zdrowia dodal, ze zmieni si¢ podejscie do refundowania tak zwanych lekéw sierocych
- czyli stosowanych w chorobach rzadkich. Leki sieroce w refundacji nie bedg musialy konkurowac z
preparatami stosowanymi w chorobach powszechnie wystepujgcych. Bedzie wymagana analiza
kliniczna i dowody naukowe dziatania tych lekow. Bedziemy akceptowac wysokie ceny, ale producent
bedzie musiat je uzasadnic - dodat Landa.

Prezes Stowarzyszenia Dzieci Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie Teresa
Matulka powiedziala, ze pacjenci zdajg sobie sprawe jak drogie jest ich leczenie, ale chcg zy¢.
Polska jest jednym z ostatnich krajow Unii Europejskiej, ktory nie przyjat narodowej strategii dla choréb
rzadkich, chociaz wprowadzenie takich rozwigzan zalecat Parlament Europejski. Trzy lata temu
poprzedni rzad przedstawit zatozenia programu, ale nie zostal on wprowadzony.

Zrodlo: hitp://zdrowie.dziennik.pl/aktualnosci/artykuly/5 13925, landa-rozpoczynaja-sie-prace-nad-
narodowym-planem-dla-chorob-rzadkich.html




