Ministerstvo zdravotnictvi pripravuje
strategii pro lepsi péci o pacienty se
vzacnymi onemocnenimi do roku 2035

28.2.2025 - | Ministerstvo zdravotnictvi CR

Ministerstvo zdravotnictvi pripravuje komplexni strategii, ktera ma zasadné zlepsit péci o
pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

Cilem je sjednoceni a posileni specializovanych center, odstranéni regionalnich nerovnosti
a napojeni na evropskou sit expertu. Strategie do roku 2035 prinese konkrétni kroky ke
zvySeni kvality a dostupnosti zdravotni péce pro ptl milionu pacientti v CR.

Ministerstvo zdravotnictvi aktudlné pracuje na Narodni strategii pro vzacna onemocnéni do roku
2035, kterda ma zasadné zlepsit péci o pacienty s témito specifickymi diagndzami. Strategie navazuje
na projekt SYPOVO, zaméreny na komplexni zdravotné-socialni péci, ktery je spolufinancovan
Evropskou unii v rdmci Operacniho programu Zameéstnanost plus. Vzacna onemocnéni postihuji
ptiblizné 30 miliond lidi v Evropé, coZ piedstavuje 5 % populace. V Ceské republice Zije s nékterym
ze vzacnych onemocnéni priblizné 500 000 lidi, priCemz presné udaje o jednotlivych diagndzach
¢asto chybi. Kvuli nizkému vyskytu a vysoké komplexité téchto nemoci je soucasna péce roztristéna a
regionalné nerovnomérnd, coz brani efektivni 1écbé a podpore pacientu.

Nizky vyskyt, zédvaznost a komplexita VO vyzaduji dobre koordinovanou centralizovanou péci, tato je
vSak v soucasné dobé nejen v CR, ale i dalSich evropskych zemich roztiisténa a regionélné
nerovnomerna. Centralizace expertizy, vybaveni i infrastruktury se tedy jevi jako nezbytna. Tyto
skutecnosti vedly na evropské urovni k zalozeni tzv. Evropskych referencnich siti (ERN).

Vznik této Strategie umozni rizeny rozvoj sluzeb, zlepSeni kvality a zvySeni dostupnosti zdravotnich
sluzeb pro pacienty se vzacnym onemocnénim a sluzeb péce o zdravi klicovych pro vyrovnani se s
odlisnosti jednotlivych vzacnych onemocnénich. Ministerstvo zdravotnictvi véri, ze novy systém péce
prinese pacientim se vzacnymi onemocnénimi lepsi vyhlidky na kvalitni Zivot a zefektivni cely
systém podpory v oblasti vzacnych diagnodz.

Chtéli bychom vyuzit této prilezitosti a podékovat za spolupraci nejen zastoupenym ERN v projektu
SYPOVO, ale vSem, kdo se poskytovani péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi vénuji. Také
bychom radi podékovali celému projektovému tymu SYPOVO za odbornou spolupraci na projektu.
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