Plan chordb rzadkich nadal
niezatwierdzony
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Nawet 8 proc. Europejczykdéw cierpi na choroby rzadkie.
Schorzenia te najcze$ciej maja podtoze genetyczne i mogg by¢
przyczyng niepetnosprawnos$ci. Ze wzgledu na ciezki przebieg,
trudng diagnostyke i brak skutecznej terapii tego typu
zaburzen, Rada Unii Europejskiej zalecita wszystkim panstwom
cztonkowskim ustalenie plandéw postepowania z chorobami
rzadkimi. Mimo ze prace nad polskim Narodowym Planem dla
Chorob Rzadkich trwajg od 2011 roku, dokument do tej pory nie
zostat zatwierdzony.

Choroby rzadkie to schorzenia dotykajgace bardzo niewielki
odsetek spoteczenstwa. W wiekszosci przypadkéw rozwijajag sie
na skutek zaburzen genetycznych, towarzyszg choremu do kofhca
zycia 1 czesto sg przyczyng niepetnosprawnos$ci. Poszczegdlne
choroby rzadkie wystepujga u mniej niz 5 na 10 tys.
Europejczykdéw, jednak catkowita liczba chorych obejmuje od 6
do 8 proc. populacji naszego kontynentu. Ze wzgledu na ciezki
przebieg, trudng diagnostyke i brak skutecznej terapii tego
typu schorzen, w 2009 roku Rada Unii Europejskiej zalecita
wszystkim panstwom cztonkowskim ustalenie plandéw postepowania
z chorobami rzadkimi.

,Chodzi o to, zebys$my my, jako pacjenci z chorobami rzadkimi,
nie byli obcigzeniem dla spoteczenstwa, tylko zebys$my aktywnie
mogli doktada¢ sie do niego. Jednak do tego potrzebna nam jest
pomoc réwniez ze strony administracji, bo nie kazdy chory moze
sie odnalez¢ w tej rzeczywistos$ci. Taki plan narodowy moze
poméc nie tylko pacjentom, lecz takze naukowcom, lekarzom i
firmom, ktére takie produkujg leki, jak réwniez administracji
panstwowej” — méwi agencji informacyjnej Newseria Wojciech
OSwiecinski, prezes Stowarzyszenia Rodzin z Chorobg Gauchera.
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W Polsce prace nad Narodowym Planem dla Choréb Rzadkich trwaja
od 2011 roku. Gtéwnymi celami dokumentu miaty byé: rejestracja
wszystkich chordéb rzadkich, upowszechnienie ich diagnostyki i
zwiekszenie dostepnosci do opieki medycznej, rozwdj i
wspieranie badan oraz edukacja spoteczna i pomoc chorym oraz
ich rodzinom.

»,0dbyt sie szereg konsultacji z chorymi, naukowcami 1
lekarzami. Réwniez z administracja panstwa. Poktadamy w tym
wielkie nadzieje, liczac, ze wreszcie uda nam sie przekonad
administracje do tego, zeby podjeta odpowiednie kroki i
zaczeta ten program wdraza¢. My przygotowalismy bardzo
doktadny projekt tego programu. Teraz piteczka jest po stronie
administracji panstwa” — dodaje Wojciech 0OSwiecinski.

Dokument nie zostat jeszcze zatwierdzony, mimo ze Rada Unii
Europejska zalecita rozpoczecie realizacji tego projektéw do
konca 2013 roku.
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