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21 Clenskych statd schvalilo vyzvu ¢eského predsednictvi k akci
o vzacnych onemocnénich na zasedani Rady EPSCO.

9. prosince, Brusel - Ceské piedsednictvi Rady Evropské unie dnes na zasedani Rady EPSCO predstavilo svou
vyzvu k ¢innosti v oblasti vzacnych onemocnéni. Vyzvu podpofilo 22 ¢lenskych statd véetné Ceské republiky,
které predstavuji 81,6 % obyvatel EU. To je silnym dikazem podpory celé Evropské unie pro novou komplexni
strategii pro vzacna onemocnéni.

Ministr zdravotnictvi Vlastimir Valek predstavil za pfitomnosti ministr0 zdravotnictvi z celé Evropské unie vyzvu k
akci, ktera je zavére¢nym vystupem fijnové konference odbornikd pfedsednictvi o vzacnych onemocnénich. Rekl:

"[Potfebujeme] spolecny, sdileny plan pro nase iniciativy, ktery by reagoval na neuspokojené potieby pacientd,
zpfistupnil péci a umoznil jeji srovnatelnost v celé EU.

Vyzva k akci poukazuje na moznosti vytvoreni evropského planu pro vzacna onemocnéni. Viyzva k akci byla rozeslana
vSem clenskym statdm a podporu ji vyjadfilo [vice neZ] 20 statd, cozZ je drtivad vétsina.

EU je v oblasti vzacnych onemocnéni klicovym aktérem. Hrajeme klicovou roli pfi vytvdreni prostredi, které stimuluje
spoluprdci a koordinaci mezi clenskymi stdty."

Hlavnim cilem vyzvy k akci je "pfijmout evropsky akcni plan pro vzacnd onemocnéni, ktery by podpofil a doplnil
soucasné a budouci Usili na Urovni EU i ¢lenskych statd o snizeni neuspokojenych potteb 20 miliond lidi Zijicich v EU se
vzacnym onemocnénim". Zahrnuje nékolik dalSich vyzev tykajicich se zlepSeni véasné diagnostiky, maximalniho
vyuziti revize pravnich predpisd EU o lécich pro vzacnd onemocnéni a pediatrickych lécich, zlepseni pfistupu k 1é¢bé a
zaclenéni evropskych referencnich siti do vnitrostatnich zdravotnickych systém0 za ucelem komplexnéjsi péce.

"22 clenskych statd, které se sjednotily ve své vyzvé k vytvoreni evropského akniho planu pro vzdcnd onemocnéni, je
velmi silnym signalem. Posiluje to stejnou vyzvu Evropského parlamentu a shodu vSech zucastnénych stran komunity
vzdcnych onemocnéni. Nyni mame politickou shodu na tom, co vime, Ze je pravda: je tfeba udeélat vice pro zlepSeni
Zivota 20 milionG osob Zijicich se vzacnym onemocnénim v EU.

Doufdame, Ze tato zprava bude pro Evropskou komisi vyzvou k tomu, aby uvolnila cestu vpred a prosadila
koordinovanou a na cilech zaloZenou strategii pro vzdcnd onemocnéni'v EU."

- Yann Le Cam, vykonny feditel spolecnosti
EURORDIS.

Od podatku svého predsednictvi v Radé EU prokazalo Cesko mimoradné silnou vidéi roli pfi prezentaci vyzvy k akci,
zejména tim, ze v Praze uspofadalo dvoudenni konferenci na téma "Spolecné budovani budoucnosti pro vzacna
onemocnéni" a v ervenci technické setkdni o novorozeneckém screeningu v Brné.

EURORDIS velmi vita tento pokrok a pokracujici podporu ¢lenskych statd pro zavedeni evropského akéniho planu pro
vzacna onemocnéni - od ministerské konference poradané francouzskym predsednictvim v Unoru 2022 pres
bfeznovou Radu EPSCO, akce na vysoké Urovni pofadané Ceskym predsednictvim az po prosincové zasedani Rady
EPSCO.

Evropsky akéni plan pro vzacnad onemocnéni je naléhavou zdravotni, spolecenskou a politickou zalezitosti. Pouze s
koordinovanym strategickym ramcem EU pro vzacna onemocnéni, ktery by spojil stavajici a planované Usili s
méritelnymi kratkodobymi a dlouhodobymi cili, m0Zzeme vybudovat ekosystém, ktery by fesil neuspokojené potreby
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miliond evropskych ob¢ani a podpofil inovace.
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EURORDIS-Rare Diseases Europe

EURORDIS-Rare Diseases Europe je jedinecna neziskova aliance 984 organizaci pacientd se vzacnymi onemocnénimi
ze 74 zemi, které spolupracuji na zlepseni zivota 30 miliond lidi Zijicich se vzacnym onemocnénim v Evropé.

Propojovanim pacientd, rodin a skupin pacientd, jakoz i sdruzovanim vsech zGc¢astnénych stran a mobilizaci
komunity vzacnych onemocnéni posiluje EURORDIS hlas pacientd a formuje vyzkum, politiky a sluzby pro pacienty.
Sledujte @eurordis nebo se podivejte na stranku EURORDIS na Facebooku. Dalsi informace naleznete na strankach

eurordis.org.

O vzacnych onemocnénich

Evropska unie povazuje nemoc za vzacnou, pokud postihuje méné nez 1z 2 ooo obcan0. K dnesnimu dni bylo
identifikovano vice nez 6 ooo rdznych vzacnych onemocnéni, ktera postihuji pfiblizné 30 miliond lidi v Evropé a 300
miliond lidi na celém svété. 72 % vzacnych onemocnéni je genetickych, zatimco ostatni jsou d0sledkem infekci
(bakterialnich nebo virovych), alergii a environmentalnich pficin nebo jsou degenerativni a proliferativni. 70 % téchto
genetickych vzacnych onemocnéni zadina v détstvi.

Vzhledem k nizkému vyskytu jednotlivych onemocnéni je Iékarska odbornost vzacna, znalosti nedostatecné, nabidka
péce nedostatecna a vyzkum omezeny. Navzdory svému celkové vysokému poctu jsou pacienti se vzacnymi
onemocnénimi sirotky zdravotnickych systémd, kterym je asto odeprena diagnoza, lécba a vyhody vyzkumu.

Kontakt pro tisk

Julien Poulain Manazer
komunikace

EURORDIS-Rare Diseases Europe
Julien.poulain@eurordis.org
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