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W pelni dostepnych
- ozyli refundowanych w pelni
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6-8 % populacji cierpi na Wonickagosaisg 1o otrzymuje diagnoze
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choroby rzadkie. Wigkszos¢ nie ma genetyoznie (80%), co .o
rozpoznania - chorzy nie sg widaczni laczy sig ze zwigkszonym

ryzykiem choroby

w systemie ochrony zdrowia,
~ T ; u czlonkow rodziny.
Wielu jest skazanych na odyseje

diagnostyczna, trwajacg nawet wiele o il Pt
lat. Czasem do rozpoznania w ogdle

nie dochodzi. Obecnie przetom

refundacji - czyli czas
dotarcia do pacjenta - dla

A lekéw na choroby rzadkie
w tych chorobach otwiera

diagnostyka genetyczna.

Dostep do terapii dla

x chordb rzadkich wynosi
obecnie jedynie 14% (srednia
dla krajow Europy to 37%).

wynosit w latach 2017-2020
$rednio 993 dni i byl trzecim
najdtuzszym w Furopie.
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- jak przedstawiaja sie
acjentow?

Pacjenci z chorobami rzadkimi to szczegdlna grupa chorych, ktéra wymaga specjalistycznej opieki na kazdej

ptaszczyznie. Jak to zatem wyglada obecnie w Polsce?

Jaka jest aktualna sytuacja pacjentéw
z chorobami rzadkimi w Polsce?
Opieka chorych na choroby rzadkie

Kolejny element to dostep do refun-
dowanych terapii. W ostatnich latach
liczba refundowanych lekéw znacznie

Z jakimi wy iami mierzg sig pacjenci
2z chorobami rzadkimi w Polsce oraz Jnltie
84 ich najwainiejsze potrzeby?

na stronie: w Polsce wymaga jeszcze wielu udo- wzrosta | mamy nadzieje na utrzyma- Pacjent z chorobg rzadka oczekuje,
skonaleri. Pacjenci otrzymujg opie- nie tego trendu w przysztosci. Umoz- jak kazdy chory, szybkiej i trafnej dia-
chorobyrzadide.com ke, ale nie jest ona skoordynowana liwi to zabezpieczenie pacjentom gnozy oraz efektywnego leczenia, To

Pacjentéw Polskich

i kompleksowa. Aby to zmieni¢, nalezy
dokonaé zmian systemowych, jakie s
opisane w Planie dla Choréb Rzadkich.
Dotycza one m.in. diagnostyki — spe-

cenie odysei diagnostycznej chorych,
trwajace] nawet wiele lat. Pierwszym
krokiem na tej drodze jest utworzony,
dziatajacy perfekcyjnie system badan
przesiewowych noworodkéw. W tym
zakresie jestesmy w awangardzie
Europy.

Kolejnym dzistaniem powinno byé
rozszerzenie dostepu dla pacjentéw
Z chorobami rzadkimi do opieki w eks-
perckich osrodkach referencyjnych.
Chorzy na choroby rzadkie to zazwyczaj
pacjenci wymagajgcy skomplikowa-
nego i kosztownego leczenia, dlatego
osrodki te musza dysponowac eksperc-
ka kadra i by¢ stosownie finansowane.

dostepu do terapii lekowych na takim
samym poziomie jak w wiekszosci
krajéw europejskich.

pacjentéw?

Jestesmy dopiero na poczatku tej
drogi. W pierwszym kwartale tego
roku, do korica marca, zaplanowano
powotanie osrodkéw eksperckich
znajdujacych sie w sieciach europej-
skich. W drugim kwartale planowany
jest nabdr krajowych osrodkéw Tefe-
rencyjnych, spetniajacych specjali-
styczne kryteria leczenia pacjentéw
z chorobami rzadkimi. W praktyce
oznacza to znacznie lepszg i spraw-
niejsza opieke nad pacjentem, co
przetozy sie nie tylko na skutecznosé
leczenia, ale réwniez jakos¢ zycia
pacjenta.

wymaga wiekszego zaangazowania
systemu w zapewnienie mu stosow-
nej opieki: osrodkow eksperckich ze
specjalistyczng kadra, dostepu do

g;:x::{::‘::ﬂwm cjalistycznych badan laboratoryjnych Czy zauwaiamy poprawg sytuacji cho- badari i lekéw oraz odpowiedniej opie-
ORPHAN I:-'adafecji (w tym badari genetycznych), rejestréw rych po wprowadzeniu Planu dla Choréb ki socjalnej.
choréb rzadkich. Spowoduje to skré- Rzadkioh? Co w praktyoe oznacza on dla

28 lutego obohodzimy Swiatowy Dziert
Chordb Rzadkich. Jak bedzie wygladaé
tegoroozna uroczystodé?

Jak co roku organizujemy w tazien-
kach Krolewskich konferencje pod
patronatem Ministra Zdrowia, Rzeczni-
ka Praw Pacjenta, Sejmowego Zespotu
ds. Choréb Rzadkich i Pacjenta, Podsu-
mujemy na niej nasze dotychczasowe
dziatania oraz opowiemy o wyzwa-
niach, jakie mamy przed soba. Poroz-
mawiamy o tym, co jeszcze mozemy
zrobic, by pacjenci z chorobami rzadki-
mi mieli mozliwos$é wyréwnania szans
na opieke jak wszyscy inni chorzy oraz
obywatele w naszym kraju.
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