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VZACNA-ONEMOCNENI.CZ

EU musi zlepsit boj proti
vzacnym chorobam

CTK, Brusel, 11.11.2008

Podle Evropské komise musi Evropska unie zefektivnit a zlepsit boj proti vzacnym
onemocnénim. S témi se podle dnesniho prohldseni komise potyka v 27¢lenném bloku
kolem 36 miliont lidi. Vykonny orgéan EU proto dnes predstavil novou strategii, ktera
by méla mimo jiné pomoci treba k vyvoji novych l1éka.

Odhaduje se, ze v soucasnosti existuje 5000 az 8000 raznych vzicnych chorob, uvedla
Evropska komise. Jako vzacna onemocnéni se podle ni oznacuji ta, které postihuji méné
nez pét 1idi na 10.000 v Evropské unii. Vétsina téchto onemocnéni, ktera zahrnuji na-
priklad poruchy imunity, vzacné formy rakoviny ¢i vrozené malformace, je genetického
pavodu.

Problém je ale v tom, Ze tyto nemoci se kvuli malému vyskytu a s tim spojenym omeze-
nym znalostem casto spatné diagnostikuji. I mezi experty nejsou o jejich rozsireni na-
pri¢ EU dostatecné informace. Komise se tak domniva, ze vzhledem k tomu jde o dobry
priklad, kde je nezbytné spoluprace na celoevropské trovni.

,Chceme vyvést pacienty se vzacnymi onemocnénimi ze stinu,”“ prohldsila eurokomisar-
ka pro zdravi a ochranu spotrebitele Andrulla Vassiliuova. Podle ni dokonce neni plné
uzndna ani existence nékterych téchto nemoci. Velmi roztristény je pristup k nim v
jednotlivych zemi EU. ,/ To znamen4, ze prilis mnoho pacientd stravi roky nejistotou, nez
je jejich stav spravné diagnostikovan a lécen,” dodala eurokomisarka.

Nastinila proto novou unijni strategii pro zlepseni této situace. Jednak by se méla v EU
zlepsit klasifikace téchto nemoci a tim i povédomi o nich napri¢ Evropou. Jednotlivé
staty by mély vypracovat narodni plany pro boj proti témto chorobam. Posilit by méla

i spolupréce a koordinace experti.

Podle mluvciho ¢eského ministerstva zdravotnictvi Tomése Cikrta je dobre, ze se
Evropska komise vénuje problematice vzdcnych nemoci. ,To je otazka, kde je potieba
mezinarodni spolupréace, protoze nékteré nemoci jsou tak vzacné, ze jejich vyskyt v Ces-
ké republice je zcela ojedinély a tteba nejsou ani odbornici, kteii by se tim zabyvali,*
rekl Cikrt CTK.

Podle Cikrta hraji dalezitou roli také ceské pacientské organizace, které spolupracuji na
evropské urovni a mohou vyvijet tlak na mezinarodni koordinaci i rozvoj na narodnim
poli. Cikrt si neni jist tim, jestli Ceska republika ma néjakou ucelenou strategii boje
proti vzacnym nemocem, o niz mluvila eurokomisarka Vassiliuova.

Ta napriklad také uvedla, ze by komise mohla podpotit vyvoj 1éka proti témto nemocem.
Farmaceutické firmy by mohly tieba ziskat podporu na vyvoj ¢i testovani 1ékt, nebo by
jim mohly byt odpoustény ¢i néjak snizovany poplatky za jejich registraci a podobné.



