Pacienti se vzacnymi
nemocemi dostali loni
vice léku

Praha - Vice 16kl nez kdy diiv dostali loni pacienti s takzvanym vzécnym onemocné-
nim. Jde o nemoci, které postihuji méné nez pét lidi z 10.000. V Cesku jimi trpi 5000
lidi. Podle nejnoveéjsich tdaji Statniho istavu pro kontrolu 1é¢iv (SUKL) bylo loni

v Cesku vydéano vice nez 24.000 baleni pripravka pro vzacna onemocnéni v celkové
finanéni hodnoté 1,26 miliardy korun. To jsou priblizné dvé procenta celkovych vydaja
na léky.

,Béhem roku 2008 doslo k zajimavému vyvoji, kdy pti srovnani prvniho a posledniho
ctvrtleti byl zaznamendn vyrazny narust v poctech dodanych baleni, 0 93,2 procenta, 1
ve finan¢nim vyjadreni, o 44 procent,” rekl CTK reditel SUKL Martin Benes.

Problémy pacientt i jejich rodin pripomind dnesni Den vzacnych onemocnéni. V EU
postihuji tyto nemoci 30 milionti obyvatel. Doposud bylo odhaleno zhruba 8000 nejraz-
néjsich typa téchto onemocnéni, v nékterych diagnézach jsou to jen desitky pacientt v
celé EU.

Pravé maly pocet pripadu je jednim z davodu, pro¢ 1ékari nemaji zkusenosti s odhale-
nim nemoci. Nékdy trva i desitky let, nez je nemoc spravné stanovena. Pozdni stanoveni
diagnézy muze mit i tragické nasledky - 80 procent téchto nemoci je dédi¢nych, a tak se
témto pacientim rodi déti stejné postizené.

Benes uvedl, Ze loni zménil SUKL maximalni ceny, které stanovi pro vyrobce, u jede-
ndcti 1lécivych pripravka ze skupiny Orphans. To jsou 1éky ,sirotci, tedy pripravky pro
vzacna onemocnéni, které potirebuje treba jen par lidi na celém svété. Farmaceutickym
firmam se nevyplati vyvijet 1éky, které pak nebudou mit siroké vyuziti. EU slibuje pod-
poru firmam, které se na vyvoj téchto 1ékti zaméri.

Snizeni maximalni ceny vétsinou znamena, ze 1ék pro pacienta zlevni - bud cenu zcela
pokryje thrada pojistovny, nebo je rozdil tak maly, ze pacient doplaci minimum.

,Nejvyraznéjsi snizeni ceny bylo zaznamenano u pripravku Myozyme, maximalni cena
klesla 0 52.010 korun. V roce 2008 bylo vydano 160 kusa baleni tohoto velmi nakladné-
ho 1éku,” uvedl Benes. Lék se dava na Pompeho nemoc, coz je vzdcné onemocnéni svalq,
které postihuje déti.



