Posileni novorozeneckého screeningu
zachrani zivoty déti
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Europoslankyné a predsedkyné KSCM minuly tyden v Bruselu spole¢né s programem
Screen4Rare organizovala konferenci k mezinarodnimu dni novorozeneckého screeningu.
Novorozenecky screening umoznuje odhalit vzacné, ale zavazné genetické nemoci, kterymi
mohou novorozenci trpét a jez mohou vést k zavaznym postizenim ¢i dokonce k amrti,
pokud neni détem vcas poskytnuta potrebna lékarska péce.
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Minuly rok se diky novorozeneckému screeningu podarilo odhalit geneticka onemocnéni u 38 000
miminek, kterym pak mohla byt véas poskytnuta péc¢e. V CR Veobecnd fakultni nemocnice zachytila
minuly rok 27 pripad dédi¢nych poruch metabolismu.

I pres zcela zasadni roli, kterou novorozenecky screening v boji se vzacnymi onemocnénimi hraje, je
vSak v EU screenovano priblizné jen 55 % miminek. Pokud do toho zapocitdme zbytek Evropy a
Turecko, pocet screenovanych novorozenat se zvysi na 65 %.

EU tak v tomto ohledu za zbytkem Evropy spiSe zaostava. Kvalita a pristup ke screeningu se pritom
mezi jednotlivymi Clenskymi staty podstatné lisi.

»Mezi nasimi cili je i vytvoreni pldnu s nejlepsimi praktikami novorozeneckého screeningu v EU, jez
by mohl slouzit v§em clenskym stdtiim jako prirucka, prijeti jednotnych definic v této oblasti a
zajisténi prostoru pro spoluprdci mezi ndrodnimi registry vzdcnych onemocnéni na evropské tirovni.



Jsem vdécnd za prdci, kterou organizace pro novorozenecky screening délaji, protoze slouzi ochrané
zdravi a Zivoti téch nejmensich. A doufdm, Ze jim zacne naslouchat i Evropskd komise," riké
europoslankyné Konecna.



