V Praze se setkali odbornici z cele Evropy,
debatovali na téma vzacnych onemocnéni

26.10.2022 - Ondi'ej Jakob | Ministerstvo zdravotnictvi CR

V ramci CZ PRES probéhla 25. - 26. rijna Konference k vzacnym onemocnénim. Setkani
nékolika desitek odborniku se detailné zamérilo na dilci kroky, které chce ceské
predsednictvi v Radé EU podniknout smérem k vypracovani koordinované strategie pro
vzacna onemocnéni. Ta by méla lépe reagovat na skutecné potreby pacientu, jejich rodin a
spolecnosti jako celku, a to jak na narodni, tak i mezinarodni Grovni.

»Velmi si cenim debaty s kolegy odborniky z celé Evropy. Pravé zasluhou naseho
predsednictvi jsme méli moznost v ramci této platformy sdilet nase zkusenosti v oblasti
lécby, screeningu a nasledné péce. Ackoliv se jednotlivé staty ve standardizaci lisi, cil
zuistava stejny, a to nabidnout jednotlivciim a rodinam plnohodnotny Zivot s veskerou
formou podpory, kterou jim zdravotnictvi miize nabidnout,” ekl ministr zdravotnictvi Vlastimil
Valek

CZ PRES pripravilo také vystupni dokument konference, tzv. Call to Action, ktery byl rozeslan vsem
¢lenskym statum s zadosti o vyjadieni podpory.

»Cilem je, aby jiz vytvorena sit spoluprace mezi clenskymi staty jesté vice prohlubovala
vzdjemnou koordinaci péce a dostupnost potrebnych léciv. Podporujeme dlouhodobé
fungujici systém, zakotveny na pevnych zdakladech, financovani centrové péce. Ceska
republika patri v ramci lécby vzacnych onemocnéni mezi nejlepsi evropskou sSpicku. Pysnit
se miizeme vynikajici infrastrukturou, zavedenym systémem péce, a expertizou. Jsem rad,
Ze o tyto cenné zkusenosti jsme se mohli s kolegy podélit,” doplnil naméstek ministra Jakub
Dvoracek.

Navzdory vyznamnému pokroku v péci o pacienty se vzacnymi onemocnénimi, ktery umoznuje
dosavadni podoba narizeni Evropského parlamentu a Rady o 1é¢ivych pripravcich pro vzacna
onemocnéni a pediatrické pouziti, rada lidi Zijicich se vzdcnym onemocnénim nemé dostatecné
rychly pristup k 1é¢ivym pripravkim. Pripravovana revize téchto legislativnich predpist ze strany
Evropské komise jako soucCast implementace Strategie EU pro 1é¢ivé pripravky zlepsi a urychli
pristup pacientl k bezpe¢nym, u¢innym a cenové dostupnym léc¢ivim a podpori inovace ve
farmaceutickém odvétvi v rdmci EU.
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