V Praze se 25. a 26. rijna konala v ramci
CZPRES konference k vzacnym onemocnénim

26.10.2022 - Ondiej, Jakob | Ministerstvo zdravotnictvi CR

Hlavnim cilem setkani nékolika desitek odborniku je detailné diskutovat na téma vzacnych
onemocneéni.

Konference se chce predevsim zamérit na dalsi kroky, které muze 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, jak na narodni, tak i mezinarodni urovni.

»Jsem potésen, ze v ramci ¢ceského predsednictvi mizeme vést diskuze o nasi klicové
priorité vzacnych onemocnéni. Navzdory obrovskému pokroku, kterého jiz bylo diky mnoha
prijatym opatrenim a velkym investicim do reSeni problematiky vzacnych onemocnéni ze
strany Evropské komise dosazeno, je potreba aktualizovat ramce EU a podporit jednotlivé
narodni plany a strategie pro vzacna onemocnéni,” upresnil program jednéni ministr
zdravotnictvi Vlastimil Valek.

Cilem stéle zustava prohlubovat a podporovat spolupraci mezi ¢lenskymi staty a stanovit celkovou
strategii, kterd bude reflektovat vSechny védecké prulomy. Strategie musi posilit koordinaci 1é¢by
pacienta od diagnostiky a moznosti centralizované 1é¢by az po socialni a néslednou péci.

Posilena spoluprace a koordinace ¢lenskych statt by mohla byt nastinéna v evropském ak¢nim planu
pro vzacna onemocnéni, ktery by resil zbyvajici mezery souc¢asnych legislativnich opatreni.

Evropsky akcni plan pro vzacna onemocnéni by vSem evropskym zemim poskytl voditka, jak pracovat
na spole¢nych méritelnych cilech, které primo reaguji na nenaplnéné potreby pacientl a zajistuji,
aby péce byla dostupna a srovnatelna po celé Evropé.

»Tato konference ma za kol posunout debatu a sdilet zkuSenosti napriklad ohledné vcasné
diagnostiky a novorozeneckého screeningu. Projednat ma moznosti, jak snizovat umrtnost
zpusobenou vzacnymi onemocnénimi a také, jak efektivné zlepsit kvalitu zivota diky
pristupu k nejucinnéjsi péci a 1écbeé. Lepsi vyuzivani soucasnych ucinnych a dostupnych
diagnostickych nastroju a technologii, osvéd¢enych postupt je nasi prioritou,” uzavira
ministr.

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
onemocneéni a pediatrické pouziti, rada lidi zijicich se vzacnym onemocnénim nemé dostatecné
rychly pristup k 1éCivym pripravkim. Pripravovana revize téchto legislativnich predpisu 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 lé¢ivim a podpori inovace ve
farmaceutickém odvétvi v ramci EU.
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