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NFZ oglosit liste nowych programow
terapeutycznych

Nie bedzie leczenia dla pacjentéw z choroba
Pompego, Fabry'ego i MPS typ 2 oraz 6

Podczas konferencji zorganizowanej dla swiadczeniodawcow w dniu 25 wrzesnia Prezes NFZ Andrzej
Sos$nierz oglosit liste nowych programow terapeutycznych. Wsrdod krotkiej listy nie ma tak oczekiwanych
programow dla s$miertelnie chorych dzieci z choroba Pompego, Fabry'ego i MPS typ 2 oraz 6. Forum
domaga¢ sie bedzie wyjasnien w tej sprawie. Dotychczasowe dziatania NFZ, zapewnienia o trosce,
udokumentowane analizy skutecznosci oraz prowadzone konsultacje ze specjalistami a takze deklaracje
Ministerstwa Zdrowia pozwalaly mieé¢ nadzieje, Zze niebawem zostanie wdrozony chociaz program
terapeutyczny dla pacjentow z choroba Pompego. Jak widaé dzieci i ich rodziny zyly tylko ziudzeniami.
Daremnie oczekiwali pomocy ze strony Panstwa Polskiego. Troske o pacjentéw 2z ultrarzadkimi
schorzeniami genetycznymi i zaangazowanie wiladz w realizacje unijnych wytycznych preferencyjnego
traktowania choréb rzadkich obrazuja ponizsze tabele.

Nie leczone w Polsce ultra rzadkie choroby genetyczne

Pompe Fabry Mukopolisacharydoza VI Mukopolisacharydoza Il

Nazwa leku Myozyme Fabrazyme Naglazyme Elaprase

Data rejestraciji Styczen 2006 Styczen 2003 Styczen 2006 Styczen 2007

Program terapeutyczny Brak Brak Brak Brak

llo$¢ pacjentow 15 22 40

Pacjenci leczeni przez NFZ 0
Odsetek nowych innowacyjnych substancji czynnych dostepnych dla pacjentow
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