v Z >
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Unor 2020

VazZeni pratelé,

prinasime Vam unorové ¢&islo Cavonovin, ve kterém Vas chceme upozornit na hlavni udalosti v oblasti
vzacnych nemoci a zdravotnictvi, které se v uplynulém meésici objevily v médiich.

Mezinarodni den vzacnych onemocnéni letos pfipadl na 29. dnora. K této pfilezitosti vySlo mnozstvi
reportazi a ¢lankd.

Televize Prima ve svych Velkych zpravach zverejnila pacientsky pfibéh nemocné Zeny, ktera trpi idio-
patickou plicni fibrézou. V reportazi také zaznélo vyjadreni ministra zdravotnictvi Adama Vojtécha ke
specializovanym centlim pro vzacnd onemocnéni. Redaktorka se na oblast vzacnych onemocnéni ze-
ptala i nas.

B&hem celého tydne ve dnech 3. - 7. Ginora se pofad Sama doma v Ceské televizi zabyval problemati-
kou vzacnych onemocnéni. Na toto téma promluvilo nékolik vyznamnych odbornik( véetné Iékarky
Pavly Dolezalové.

Medical Tribune zverejnil nase ¢lanky o potrebé specializovanych center pro vzacnd onemocnéni a
nutnosti zlepSeni dostupnosti [éCiv.

Srdecné zdravi

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemochéni

Vzacnym onemocnénim trpi v Ceské republice
600 tisic pacientd

Na 29. Unora pfipada den vzacnych onemoc-
néni. Na celém svété uz |ékati popsali asi 8000
vzacnych chorob. V Cesku jimi trpi zhruba 600
000 pacient(. Vétsina se ale musi smifit s tim,
TR Ze |éky jejich nemoc jen zpomali.

PREDSEDKYNE ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI
AU VZACNYM ONEMOCNENIM TRPI V CESKE REPUBLICE 600 TISIC PACIENTU C E LY' C LAN E K

Vzacna onemocnéni v poradu Sama doma

Ve dnech 3. — 7. tnora v Ceské televizi v pofadu
Sama doma probéhlo nékolik reportdzi o vzacnych
onemocnéni za Ucasti odbornik{ na toto téma.

Pondéli 3.2. - Vzacna onemocnéni v Cechach, A ;
prof. MUDr Tomas Honzik, Ph.D., Klinika détského orof, MUDY, Patia Doliiliovs CC58
a dorostového lékarstvi 1. LF UK a VFN Praha, S ) g
VIDEO ZDE

Utery 4.2. — Vzacna geneticky podminéna onemocnéni oka, doc. MUDT. Petra Liskova, M.D., Ph.D.,
KDDL a o¢ni klinika 1. LF UK a VFN v Praze
VIDEO ZDE

Stfeda 5.2. — Vzacna imunitni onemocnéni, MUDr. Pavla DoleZalova, CSc., KDDL. 1 LF UK a VFN
v Praze
VIDEO ZDE

Ctvrtek 6.2. — V&asna diagndza vybranych vzacnych onemocnéni, prof. MUDTr. Viktor KoZich, CSc.,
KDDL, 1. LF UK a VFN v Praze
VIDEO ZDE

Patek 7.2. — Vzdcna onemocnéni v onkologii, Barbora Roszkova, onko-geneticka, Arpad Bdday, onko-
genetik
VIDEO ZDE


https://www.ceskatelevize.cz/porady/1148499747-sama-doma/220562220600017/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1148499747-sama-doma/220562220600018/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1148499747-sama-doma/220562220600019/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1148499747-sama-doma/220562220600020/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1148499747-sama-doma/420236100171003/
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Lékd na vzacna onemocnéni pfibylo

Evropska lékova agentura loni schvalila tficet pfipravkd se
zcela novymi aktivnimi latkami. Sedm z nich jsou Iéky na
vzacnd onemocnéni. Americkd FDA za lofisky rok schvalila
48 novych pripravk(, z toho 21 bylo pfipravk(i na vzacna
onemocnéni, tedy 44 procent. Tato Cisla potvrzuji trend z
poslednich let, kdy se farmaceutické spolec¢nosti vice za-
byvaji vyvojem pripravk( na vzacna onemocnéni.

CELY CLANEK

Lidé se vzacnym onemocnénim se maji léCit ve
specializovanych centrech

Panuje obecna shoda na tom, Ze vzacna onemoc-
néni je zapotrebi |éCit ve specializovanych cen-
trech. DUvoduU je nékolik. Pfedevsim jde o kvalitu
|éCby. Lokalni nebo regiondlni pracovisté nemohou
mit z povahy véci dostatek zkuSenosti se vzacnymi
onemocnénimi. Nemohou znat odpovidajici |é-
¢ebné postupy ani aktudlni klinicka doporuceni
nebo mit dostatecné rozvinutou mezinarodni spo-
lupraci tak, aby byla schopna poskytovat péci na
urovni poslednich poznatk( u kazdé z vice nez Sesti tisic diagnéz. DalSim z duvodu pro centralizaci
péce o pacienty se vzacnym onemocnénim je zajisténi ndvaznosti na dalsi specializace.

CELY CLANEK

Léky na vzacna onemocnéni — co nas ceka?

Na naprostou vétSinu vzacnych onemocnéni neni |ék. Tato oblast byla po
dlouhou dobu pro farmaceuticky priimysl malo zajimava — nenabizela do-
statecny zisk. KdyZ zacaly byt nejprve v USA a pozdéji, okolo roku 2000,
také v Evropé uplatfiovany pobidky pro vyrobce, zacalo se objevovat vice
takovych pfipravkd, takzvanych orphan(. V souéasnosti se jich kazdy rok
objevi nékolik. Vzhledem k poctu vzacnych diagnéz je jich stdle velice
malo, ale s kazdym novym ptipravkem ptichazi i nova nadéje.

CELY CLANEK
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Zdravotnictvi

Cesky trh s l1éky pod tlakem némecké politiky

Dostupnost |éCivych ptipravkd a ochranu vnitf-
niho trhu by podle vykonného feditele Asociace
inovativniho farmaceutického priimyslu (AIFP)
Jakuba Dvoracka mél regulovat stat. Pripravo-
vana novela zdkona o |é¢ivech a emergentni sys-
tém maiji hajit zajmy Ceskych pacientt a lékarnikd
pred zisky paralelnich distributord.

CELY CLANEK

LékafFi a Iékarnici uvidi vSe, co vam kdy kdo predepsal

Zatimco dnes vidi IékaF ve svém pocitaci jen léky, které pacien-
tovi sdm nasadil, od ¢ervna si precte i to, co mu predepsali
vsichni ostatni doktofi. Do lIékové historie bude mit pfistup
také kazdy lékarnik, ke kterému pfijde pacient s receptem.

CELY CLANEK

Volby do rad oborovych zdravotnich pojistoven
hladce prosly Snémovnou

Spravni a dozordéi
rady zdravotnich
Zpusob voleb do spravnich a dozorcich rad oboro- pojistoven
vych zdravotnich pojistoven se zfejmé zméni. Sné-
movna schvalila novelu, podle niz budou dal volit i
zaméstnanci z fad klientd, nové tretinu ¢lend. Kandi-
dovat bude moci kazdy klient pojistovny, ktery do-
loZi pfedepsanou podporu jinych pojisténcu. Pred-
loha nyni zamifi k posouzeni do Senatu.

CELY CLANEK
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onemocnéni

Ze svéta

o e S Organizace zverejnila vyzvu k registraci na Eurordis Conference
on Rare Diseases & Orphan Products 2020 Stockholm

Ve dnech 15. a 16. kvétna se ve Stockholmu bude konat desata
evropska konference o vzacnych onemocnénich a léCivych pfi-
pravcich na tyto nemoci. Organizace Eurordis zverejnila vyzvu
k registraci.

CELY CLANEK
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Celé &lanky

Vzacnym onemocnénim trpi v Ceské republice 600 tisic pacient(

Klara DOLEZALOVA, moderatorka

Zitfek je Mezindrodnim dnem vzacnych onemocnéni. Na celém svété uz Iékafi popsali asi 8000 vzac-
nych chorob.

Karel VORISEK, moderator
V Cesku jimi trpi zhruba 600 000 pacientd. Vétsina se ale musi smifit s tim, Ze léky jejich nemoc jen
zpomali.

Simona DOCKALOVA, redaktorka

Pani Milusi Schejbalové je 84 let. Vzdy byla vasnivou cestovatelkou, sportovala a dlouha Iéta praco-
vala v Narodnim divadle a Statni opere jako hlavni kostymérka. Poslednich 5 let ale bojuje se vzacnym
onemocnénim.

Milu$e SCHEJBALOVA, pacienta se vzacnym onemocnénim

Tak v roce asi 2015, kdy se mi poprvé stalo, Ze jsem pocitila to moje zadychavani a velkej kasel. Kdyz
jsem byla v Karlové Studance a Slapala jsem na Pradéd, tak jsem to nemohla udychat.

Simona DOCKALOVA, redaktorka

Rozjelo se kolecko vysetteni, které odhalilo idiopatickou plicni fibrézu. Pro pani Schejbalovou to zna-
menad byt 24 hodin denné na kysliku.

Miluse SCHEJBALOVA, pacienta se vzacnym onemocnénim

Divejte. Tohleto mam 2 takovy pfistroje. 1 velkej s kanylou nékolikametrovou, Cili s tim ja mUZu cho-
dit po celém byté dokonce, kdyz je pékné na tu zahradku. Ta nemoc pokracuje strasné rychle. To je
nevylécitelné.

Simona DOCKALOVA, redaktorka

Idiopatickd plicni fibrdza patfi k nejzavaznéjsSim onemocnénim plic fadi. Se mezi vzacnd onemocnéni.
V Ceské republice se sni 1é¢ zhruba 2000 pacient.

Martina STERCLOVA, predsedkyné sekce intersticidlnich plicnich procest
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Se plicni tkan pacienta méni v case v tkan vzevnatou, ktera neplni dobfe svoji funkci. Pacient je v di-
sledku toho onemocnéni dusny a mize kaslat.

Simona DOCKALOVA, redaktorka

Podle statistik trpi nejriizn&j§imi vzacnymi chorobami v Ceské republice 600 000 lidi. A7 80 % z nich je
dédicnych.

Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni

MuzZeme zménit napfiklad nemoc motylich kfidel, Duchennovu svalovou dystrofii, SMA svalovou
muskularni atrofii, cystickou fibrézu.

Simona DOCKALOVA, redaktorka

Ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch pFipousti, 7e odbornik(i na tato onemocnéni je v Cesku malo.
Praveé proto pry vytvofili 3 centra pro |é¢bu vzacnych onemocnéni.

Adam VOJTECH, ministr zdravotnictvi /za ANO/

Téch odbornikd neni pfilis na tyto vzacné choroby tak, aby byli sméfovani tam, kde jsou schopni se o
né postarat.

Simona DOCKALOVA, redaktorka

Do budoucna ministerstvo zvaZzuje jesSté otevreni specializovaného centra ve Fakultni nemocnici v
Brné. Simona Dockalova, televize Prima.

Zdroj: Prima
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Lék{ na vzacnd onemocnéni pribylo

Evropska lékova agentura loni schvalila tticet ptipravk( se zcela novymi aktivnimi latkami. Sedm z
nich jsou léky na vzdcnd onemocnéni. Americka FDA za lonisky rok schvdlila 48 novych ptipravkd, z
toho 21 bylo pfipravkl na vzacnad onemocnéni, tedy 44 procent. Tato Cisla potvrzuji trend z posled-
nich let, kdy se farmaceutické spolecnosti vice zabyvaji vyvojem ptipravk( na vzacnd onemocnéni.

»Je to z pohledu poctu novych 1€kl druhy nejuspésné;jsi rok v historii, rok 2018 prekonan nebyl,” fika
Mgr. Jakub Dvoracek, vykonny feditel Asociace inovativniho farmaceutického pramyslu.

Za vétsi pozornosti, kterou farmaceutické firmy vénuji vyvoji novych Iékl na vzacna onemocnéni, jsou
pobidky ve formé prodlouzenych patentd. ,,Farmaceutické spolecnosti se dlouhodobé moc nezamé-
fovaly na vyvoj [ékl na vzacna onemocnéni. Dlvod byl ekonomicky. U l1é¢iv na vzacnd onemocnéni je
pro pramysl, ktery musi byt ekonomicky v plusu, navratnost velmi rizikova,” uvedl Dvoracek.

Na podporu Iékll na vzacna onemocnéni a 1€kl pro déti vznikly regulace v USA i v Evropské unii. Ta
evropska byla ptijata v roce 2000 a mimo jiné zarucuje pripravku s oznacenim ,,orphan” desetiletou
trzni exkluzivitu. A tak v poslednich péti letech ptres FDA proslo 103 novych pfipravk( na vzacna one-
mocnéni, zatimco v predchozich péti letech 56 a jesté predtim jen 35 pfipravk( za pét let. Nadale
ovsem plati, Ze pouze na pét procent vzacnych onemocnéni existuje schvalena specificka 1écba.

Jednim z novych ptipravk( schvalenych loni FDA je lék s latkou golodirsen pro ¢ast pacient(l s Du-
chenneovou svalovou dystrofii, ktefi maji uréitou specifickou genovou mutaci. Tento pfipravek pfi-
nasi nadéji zhruba osmi procentdim pacientd s touto diagndzou. Prosel zrychlenym schvalovacim pro-
cesem pod podminkou, Ze svUj efekt jesté potvrdi naslednou klinickou studii na zakladé dat z redIné
praxe.

FDA takeé loni posvétila pouZiti nintedanibu pro zpomaleni procesu snizovani plicni kapacity u paci-
entl se systémovou sklerodermii. Je to prvni ptipravek schvaleny ve Spojenych statech pro pacienty s
touto vzacnou chorobou. Nintedanib byl plvodné vyvinut pro pacienty s idiopatickou plicni fibrézou.

Dalsim novym prilomovym Iékem schvalenym FDA na vzacné onemocnéni jsou tablety s trojkombi-
naci latek elexakaftor, tezakaftor a ivakaftor. Tato kombinace by méla byt jedinecna v tom, Ze mGze
byt uc¢inna u devadesati procent pacient( s cystickou fibrézou. Dosavadni schvalené pripravky jsou
urcené uzsim skupinam pacientl s touto chorobou.

Schvalovani novych |ék( na starém kontinenté obvykle pfichazi o nékolik mésicl pozdéji. Mezi sedmi
novymi pfipravky pro vzacna onemocnéni, které loni povolila EMA, je cannabidiol na omezeni epilep-
tickych zachvati u pacientl s Lennoxovym-Gastautovym syndromem a syndromem Dravetové.

Dalsi tfi orphany schvdlené loni agenturou EMA pfichazeji do hematologie a hematoonkologie, dva
jiné do oblasti metabolickych poruch, jeden do endokrinologie.

Zaroven je v rliznych fazich vyvoje a klinického hodnoceni u farmaceutickych spole¢nosti zhruba 600

dalsich novych Iékl na vzacna onemocnéni. Uvadi to ve svém prehledu americka asociace farmaceu-

tického primyslu PhRMA. Nejvice z nich spada do oblasti onkologie, jedna se o 151 potencidlnich pfi-
pravky a dalsich 82 pro hematoonkologii. 148 testovanych latek by mohlo ucinkovat na vzacna gene-
tickd onemocnéni.

Kromé toho, Ze rok 2019 prinesl mnoho unikatnich inovativnich pfipravk(, uvadi FDA ve své zpravé
jesté jiny trend. Podobné jako v predchozich nékolika letech byl totiZ rok 2019 bohaty na schvalovani
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biosimilars. Ta prinaseji konkurenci dosavadni biologické |é¢bé, a jak piSe FDA, mohou pomoci vytvo-
fit soutéz, zlepsit dostupnost pro pacienty a snizZit cenu daleZitych biologickych Iéciv. Nova biosimilars
schvalend ve Spojenych statech zasahuji do oblasti revmatoidni artritidy, psoriazy nebo onkologie.
Celkem jich FDA loni schvalila deset. EMA v roce 2019 schvalila pét biosimilars.

Zdroj: Tribune.cz
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Lidé se vzacnym onemocnénim se maji |éCit ve specializovanych centrech
Panuje obecnd shoda na tom, Ze vzadcna onemocnéni je zapotrebi |éCit ve specializovanych centrech.
Davodl je nékolik. Predevsim jde o kvalitu 1éCby. Lokalni nebo regionalni pracovisté nemohou mit z
povahy véci dostatek zkuSenosti se vzacnymi onemocnénimi. Nemohou znat odpovidajici Ié¢ebné po-
stupy ani aktualni klinickd doporuceni nebo mit dostate¢né rozvinutou mezinarodni spoluprdci tak,
aby byla schopna poskytovat péci na Urovni poslednich poznatkl u kazdé z vice neZ Sesti tisic dia-
gndz. Dalsim z dGvodU pro centralizaci péée o pacienty se vzachym onemocnénim je zajisténi navaz-
nosti na dalsi specializace. Vzhledem k tomu, Ze tato onemocnéni zasahuji obvykle rlizné organy, je
zapotiebi Uzké spoluprace mezi riznymi specializacemi. Centra by také méla byt schopna poskytovat
podplirnou péci, fyzioterapeutické sluzby, psychosocialni podporu a samoziejmé i paliativni péci.

Takto komplexni zdravotni péci zkratka neni mozné kvalitné a efektivné poskytovat v lokalnich ambu-
lancich. Takovy je ovsem soucasny stav pro velké mnozZstvi pacientd se vzacnym onemocnénim. Je
tedy tfeba provést zasadni reorganizaci péce v této oblasti tak, aby se specializovana centra pro
vzacna onemocnéni stala patefi veskeré péce pti vzacnych onemocnénich.

Doporuceni k vytvoreni sité specializovanych center pro vzdcnd onemocnéni je obsazeno také v hlav-
nim strategickém dokumentu z roku 2010, Ndrodni strategii pro vzacna onemocnéni, a také ve vsech
nasledujicich Narodnich planech pro vzacna onemocnéni. Prvnich pét center bylo ustaveno uz v roce
2012, ovsem jejich mandat nebyl v roce 2014 prodlouZen.

Z predpokladu, ze péce pfi vzacnych onemocnénich ma byt poskytovana ve specializovanych cen-
trech, vychazi ostatné i iniciativa Evropské komise, diky nizZ pred dvéma lety vznikly Evropské refe-
rencni sité (ERN). Do téchto siti, které systematizuji mezinarodni spolupraci pfi poskytovani zdravotni
péce, se v prvnim kole zapojilo ptes 900 specializovanych pracovist napfi¢ celou Evropou. Zapojila se
také néktera Ceska pracovisté. V soucasné dobé mame zastoupeni v 17 z 24 existujicich siti. Dalsi pra-
covisté se pfihlasila do druhého kola. Jde ovSem o paradoxni situaci — ERN predpokladaji existenci
sité narodnich center pro vzacna onemocnéni. Tato sit vSak zatim ustavena neni.

Na zacdtku lonského roku pfistoupilo ministerstvo zdravotnictvi k pozitivnimu kroku. Vyhlasilo pilotni
projekt, ktery ma za cil zmapovat poskytovanou péci a také souvisejici naklady a vyhledové pak pfi-
pravit vznik skute¢né sité specializovanych center pro vzacnad onemocnéni. Do pilotniho projektu se
zaradilo pét vybranych pracovist a od té doby probiha retrospektivni analyza poskytované péce a
souvisejicich naklad(. Az dobéhne, bude zfejmé, jak dnes probiha |écba na téchto pracovistich a kolik
stoji. To je ovSem jen zacatek. Pilotni projekt zatim nefesi to hlavni: jak by méla péce vypadat do bu-
doucna, aby odpovidala soucasnym poznatk(m, ani kolik takova péce bude stat a jak bude hrazena.

v v v

Je pfitom zapotrebi zacit intenzivné fesit nejen otdzku pokryti vSech vzacnych onemocnéni tak, aby
pro kazdého pacienta se vzacnym onemocnénim existovalo centrum, kde mu budou schopni poskyt-
nout péci na Urovni soucasnych poznatkl a s navaznosti na dalsi specializace a podpUrné sluzby. Od-
povidajici model mame — strukturu ERN a jeji kritéria specializace, v niZ se do diagnostickych skupin
shlukuji jednotlivd onemocnéni, je mozné docela dobre prevzit a aplikovat na ¢eska pracovisté.

Dalsi a mozna jesté slozitéjsi otazkou je, jak zajistit, aby se k centrové péci dostali vSichni vzacni paci-
enti. Pokud budeme vychazet ze soucasného stavu, kdy pro nékteré diagndzy existuji specializovana
pracovisté (ovSsem bez zvlastniho statusu), mélo by dojit ke znacnému navyseni kapacit téchto praco-
vi$t. Ani v soucasné situaci totiz nejsou schopna poskytovat péci pro veskeré pacienty s danou dia-
gnozou. Je tedy tfeba zacit pracovat na tom, aby se kapacita center zvysila, pfipadné bude-li to
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mozné, v nékterych vécech se péce delegovala na jina pracovisté pod vedenim centra pro danou sku-
pinu vzacnych onemocnéni.

Problematiku center pro vzacna onemocnéni fe$ime v CR u? vice ne? deset let. Po po¢ate¢nich Uspé-
Sich v letech 20122014 nastala dlouhd doba stagnace. Dnes se zd3, Ze se opét hybou ledy. Vyhlaseni
pilotniho projektu i opakovana vyjadieni ministerstva zdravotnictvi ukazuji, Ze se tématu dostdva
znovu pozornosti. Cesta k realizaci sité center pro vzacna onemocnéni, kterd by byla schopna zajistit
kvalitni péci pro vSechny pacienty se vSemi vzacnymi diagndzami, se ovSem jevi jesté velice dlouhd a
bylo by podle naseho nazoru zapotrebi vénovat tomuto problému vétsi pozornost a alokovat na jeho
feseni odpovidajici zdroje, at uz jde o ¢ast administrativni, kam by mélo vloZit odpovidajici kapacity
predevsim ministerstvo zdravotnictvi, anebo o ¢ast praktickou, kde by mély uvolnit kapacity jak ne-
mocnice, tak zdravotni pojistovny.

MiuZe se zdat, Ze jde o marginalni otazku a Ze kazdy pacient véetné téch se vzacnym onemocnénim
néjakou péci nakonec najde. JenZe u vzdcnych onemocnéni, ktera jsou z 95 procent nevyléciteln3, je
praveé kvalita péce tim jedinym, co dokaZe pacientim efektivné pomahat: udrZovat a zlepSovat jejich
kvalitu Zivota a prodluZovat jejich doziti.

Pfi posuzovani naléhavosti feSeni problematiky centrové péce je také zapotrebi vzit v potaz fakt, ze
pacientim bézi ¢as rychleji nez tém, ktefi se staraji o nastaveni systému zdravotnictvi. OvSsem deset
let je dlouhd doba pro kazdého. (René Bfeétan)

Zdroj: Tribune.cz
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Léky na vzacna onemocnéni — co nas Ceka?

Na naprostou vétsinu vzacnych onemocnéni neni |ék. Tato oblast byla po dlouhou dobu pro farma-
ceuticky prlimysl malo zajimava — nenabizela dostatecny zisk. Kdyz zacaly byt nejprve v USA a pozdéji,
okolo roku 2000, také v Evropé uplatiovany pobidky pro vyrobce, zacalo se objevovat vice takovych
pripravkd, takzvanych orphan(. V soucasnosti se jich kazdy rok objevi nékolik. Vzhledem k poctu
vzacnych diagndz je jich stale velice malo, ale s kazdym novym ptipravkem ptichazi i nova nadéje.

Tuto kategorii |éCiv provazi fada komplikaci. Na jedné strané je vysoka pottreba takovych 1ékd —jednd
se velmi ¢asto o prvni kauzalni terapii pro dané onemocnéni. Zaroven byva ve studiich nizky pocet
pacientd, tedy i jejich vysledky jsou méné prlikazné. Zasadnim problémem je také dostupnost. Léky
na vzacna onemocnéni jsou v drtivé vétsiné velmi drahé, takze se nevejdou do stanoveného ceno-
vého stropu, ktery se uplatiiuje na léky plosné.

K pacientm se v CR dostavaji léky na vzacna onemocnéni prevainé oklikou, pres vyjimku, kterd je
obsaZena v § 16 zakona ¢. 48/1997 Sh., o vefejném zdravotnim pojisténi. Fakt, Ze se mechanismus
urceny pro vyjimky uplatriuje pro celou jednu skupinu léciv, je problematicky z mnoha davod. Jed-
nim z nich je naptiklad vysoka administrativni zatéz Iékard a ostatné i pojistoven, kterou s sebou pfi-
nasi individualni schvalovani |é¢by. Zdravotni pojistovny sice asi pred rokem zacaly uplatfiovat novou
metodiku, kterd umoznuje zjednoduseni procesu v ramci schvalovani [é¢by na § 16, ale jde o feseni
provizorni.

Problém vstupu na trh pro [é¢ivé pfipravky na vzacna onemocnéni ma vyresit novelizace zakona o ve-
fejném zdravotnim pojisténi. Tu by mélo ministerstvo zdravotnictvi velmi brzy predlozit viadé a na-
sledné by se méla projednavat ve snémovné. Navrh novely vznikal pomérné dlouho — vice nez rok. Na
jeho vzniku se podilela pracovni skupina, kterou za timto ucelem zfidilo ministerstvo zdravotnictvi.
PovaZujeme za velice pfinosné, Ze k jednani a pfipominkam uz ve fazi vzniku byli ptizvani také ti, kte-
rych se zakon tyka — odbornici, pacienti i vyrobci, mezi jinymi také Ceskd asociace pro vzacna one-
mocnéni.

Velmi zajimavé je také to, Ze by se podle novely méli zastupci pacientll a zastupci odbornik( zapojit
do samotného spravniho fizeni o vstupu léCivych pFipravk( pro vzacna onemocnéni na trh, a to hned
na dvou Urovnich — jednak jako Ucastnici spravniho fizeni (ti, kterych se konkrétni pfipravek tyka),
jednak jako ¢lenové poradniho organu ministerstva zdravotnictvi, na zakladé jehoz projednani bude
ministerstvo vydavat zavazné stanovisko (zde jsou naopak ti, kterych se véc pfimo dotyka, z icasti
vylouceni).

Nyni probéhlo pfipominkové fizeni a ministerstvo pfipravuje zakon k dalSimu projednavani — nejprve
Léky na vzacna onemocnéni ve vladé a poté ve snémovné. Cekd nas tedy pfiblizné dalsi rok projedna-
vani. Téma vstupu na trh pro léky na vzacnd onemocnéni a dalsi vysoce inovativni pfipravky se pritom
stalo soucasti baliku dalSich, velice rozdilnych opatfeni a je otazka, jak rychle bude projedndvani po-
kracovat. Muze se zbrzdit nebo i zastavit kv(li problémim ve zcela nesouvisejicich oblastech nebo se
mohou objevit nedostatky v navrhu samotném.

Z pohledu pacientll se vzacnym onemocnénim je velmi dllezité, aby léky na vzacna onemocnéni
mohly do systému vstupovat standardni cestou, aby bylo viceméné jisté, Ze pokud Iék prokaze ucin-
nost a bezpecnost a ziska registraci Evropské Iékové agentury, dostane se také k pacientiim. Nejde
vsak jen o standardizaci vstupu na trh, jde o rychlost. Pokud se vstup Iéku vyznamné protahuje, je to
problém. U pacientd, pro které neni jina Ucinna terapie, dochazi ke zhorsovani zdravotniho stavu.
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| z tohoto divodu povaZujeme za podstatné, aby novelizace probéhla co nejrychleji. Doufame, Ze pfi-
padné problémy, které se v pribéhu legislativniho procesu objevi, se podafi odstranit a véc dojde ke
zdarnému konci. V tom nejlepsSim pfipadé by mohl novy zdkon zacit platit na zacatku nasledujiciho
roku. Kdyz k tomuto ¢asu ptridame pravdépodobnou délku spravniho fizeni, mohly by se prvni léky,
které projdou novym procesem, objevit nékdy ke konci roku 2022. (Anna Arellanesova)

Zdroj: Medical Tribune
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Cesky trh s 1éky pod tlakem némecké politiky

Dostupnost |éCivych pripravkd a ochranu vnitiniho trhu by podle vykonného reditele Asociace inova-
tivniho farmaceutického pramyslu (AIFP) Jakuba Dvoracka mél regulovat stat. Pripravovana novela
zakona o léCivech a emergentni systém maji hajit zajmy ceskych pacientl a Iékarnikl pred zisky para-
lelnich distributor.

Ministerstvo uvedlo v Zivot dlouho o¢ekavany Iékovy zdznam pacienta a e-recepty. Nyni se chysta
chrdnit zajmy Ceského pacienta. Proc je kolem novely a emergentniho systému takovy rozruch? Zemé
stfedni a vychodni Evropy jsou v naprosté vétsiné pripadl zasobovacimi trhy pro Némecko, Velkou
Britanii, Holandsko ¢i skandinavské staty. Tyto zemé léky Casto importuji, a dokonce vytvareji pobid-
kové programy pro paralelni dovozy. Vyrobci maji povinnost garantovat dostupnost léciv ¢eskym pa-
cientlm, ale nemaji dostatecné nastroje k jejimu plnéni. Je dilezZité Fict, Ze emergentni systém ma
fungovat pouze pro vyjimecné pripady a Ze ma zabezpecit dostupnost léCivych pripravkd, které se z
néjakého divodu nedostavaji v bézném systému distribuce a v 1ékarnach.

Na Slovensku se uZ s odlivem 1ék( vyporadali. Ano, kdyZ se zeptate |ékarnikd na Slovensku, feknou
vam, Ze emergentni systém byl cestou, kterd jim umoznila se k Iéku dostat takika kdykoliv. U nas
jsme v situaci, kdy zabezpecujeme dostupnost |éCiv pro distributory, ktefi se zabyvaiji jejich vyvozem,
ale viibec se neohlizime na nase Iékarny, a hlavné na Ceské pacienty. To se musi zménit.

Némecko zvolilo proimportni systém, ktery je efektivni, funkéni a je snadné ho aplikovat. Proc je
Cesko stale zasobovacim trhem pro ,,bohaty” Zapad? Némecko nastavilo vykonny systém podpory
paralelnich importl dilezitych léCivych pFipravkl. V momenté, kdy némecky pacient ptijde s recep-
tem do lékarny, Iékdrnik ma povinnost podivat se, jestli je |ék zaménitelny. Pokud ano, pak se diva na
nejlevnéjsi variantu. V pripadé, kdy neni lék v diskontovaném programu, vyda lécivo z paralelniho im-
portu. Stejna situace se opakuje i u nezaménitelného léku.

Némecké pojistovny prikrocily k tomu, Ze s [ékarnami podepsaly ramcovy kontrakt, ktery taméjsi lé-
karny sankcionuje, nevydaji-li urc¢ité procento Iékd z paralelniho importu. Z pohledu némecké pojis-
tovny je to genialni systém. U kazdé pojistovny navic museji |ékarny splnit procentualni kvotu vyda-
nych lécivych ptipravk( z importu, jinak jim hrozi malus. Nasi zapadni sousedé tak nemuseji fesit ce-
notvorbu v legislativé. Jednou rdmcovou smlouvou si vytvofili pumpu na lacina léciva z celé Evropy.

Kdo z paralelniho dovozu do Némecka benefituje? Jsou to , distributofi-prekupnici" a némecky pojis-
tovnicky systém. Nevidim dlivod, pro¢ by Iéky vyrobené pro Cechy a ¢esky trh mély vytvéiet Uspory
némeckému zdravotnimu systému. Evropska legislativa umoZniuje narodnim statim chranit zajem
svého pacienta a domnivam se, Ze by ¢esky pacient nemél mit horsi dostupnost 1ék(i neZ pacient v
zdpadni Evropé.

Ceska lékarnicka komora tvrdi, Ze hlavni p¥icinou nedostatku 1ékdi neni reexport, ale problémy s vyro-
bou. Souhlasim s komorou, Ze reexporty nezpUsobuji nejvétsi podil vypadka lékd. Problém prevaziné
nastava ve vyrobé, treba kontaminaci vyrobni linky nebo nedostupnosti t¢inné latky. KdyZz mluvime o
nedostupnosti zaménitelného Iéku, napfiklad neni-li jedno antibiotikum dostupné, Ize pacienta po-
mérné snadno prevést na jiné IéCivo. To je vétsina pripadl a ty jsou fesitelné i na vnitfnim trhu. Pak
jsou zde ale pripady nedostupnosti u obtizné zaménitelnych nebo nezaménitelnych |écivych pfi-
pravkd. To jsou krizové situace, do nichZ by méla vstoupit statni regulace.

Jak bude zdkon, pokud projde v ministerské novele, fungovat v praxi? PfestoZe jiz dnes jsou vyrobci
|éCiv zavazani ke kontinudinimu dodavani IéCivych pripravk( ¢eskym pacientiim, po novele budou
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muset vytvofit emergentni objednavkovy systém. Ten nemocnym zaruci |éCivo, které aktudlné neni
dostupné v bézné distribuci. V takové situaci jej bude mit Iékarnik moznost objednat pravé pres za-
lozni, emergentni systém od vyrobce, ktery ma pod vysokymi pokutami plnou odpovédnost za do-
davku. KdyZ pozadovany lék nékde fyzicky existuje, Iékarnik ho v nejkratsi mozné Ih(té dostane a pa-
cientovi m(zZe garantovat, Ze mu ho zajisti. Pacienti tak v budoucnu nebudou muset navstivit vicero
|ékdren a léCivo dostanou ve své Iékarné. Vyrobclim, respektive Statnimu Ustavu pro kontrolu léciv
nakonec novela dava ndstroj, jak udrzet ohrozené zbozi na naSem trhu a jak ho efektivné rozdélit. (Ja-
kub Vesely)

Zdroj: Euro
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Lékari a [ékarnici uvidi vSe, co vam kdy kdo predepsal

Uz za tfi mésice budou mit vSichni lIékafi i Iékarnici pristup k idajlim o lécich, které berete. Lidé, ktefi
toto nahlizeni do lékového zaznamu odmitaji, musi prostfednictvim formuldre vyslovné udélit nesou-
hlas.

Zatimco dnes vidi Iékar ve svém pocitaci jen léky, které pacientovi sam nasadil, od ¢ervna si precte i
to, co mu predepsali vSichni ostatni doktofi. Do |ékové historie bude mit pfistup také kazdy lékarnik,
ke kterému pfijde pacient s receptem.

,Sdileny lékovy zdznam bude cenny zdroj informaci, ktery lékafi umozni véas odhalit nezadouci |é-
kové interakce, které by mohly ohrozit vas Zivot,” vysvétluje uzitek nového systému ministerstvo
zdravotnictvi.

Ne kazdy to vSak povaZzuje za pfinosné. Pétatficetilety Jakub se o chystaném lékovém zaznamu dozvé-
dél od redakce Deniku N. Jakub trpi uz nékolik let tézkymi depresemi a Gzkostmi. Nedavno se kvuli
tomu Iécil i na psychiatrickém oddéleni v nemocnici, kde mu nasadili silna antidepresiva.

,KdyZ to o mné vi mQj prakticky |ékar, tak to jesté beru, ale pro¢ ma mit tyto informace tfeba orto-
ped?“ namita. ,Pokud si tfeba pfi Urazu rozfiznu

nohu a chirurg mi na hnisajici ranu predepiSe antibiotika, uvidi v zdznamu, Ze beru silné Iéky proti de-
presim. To samé se o mné dozvi i Uplné cizi magistr z fetézcové lékarny, kam si antibiotika pGjdu vy-
zvednout,” dodava Jakub.

O této zasadni zméné navic lidé vesmés nevédi. Ani o tom, Ze ti, ktefi nechtéji, aby si Iékafi a Iékarnici
prohlizeli historii jejich receptd, se musi aktivné ze systému odhlasit.

Denik N zjistil, Ze nesouhlas s nahlizenim do zaznamu o receptech vyslovily od zacatku ledna jen
stovky lidi. Statni Ustav pro kontrolu |éCiv zatim eviduje 700 nesouhlas( s tim, aby do sdileného |éko-
vého zaznamu nabhliZeli Iékafi, 789 nesouhlast s nahlizenim lékarnik( a 780 s nahlizenim klinickych
farmaceutd.

Lékarska komora pfitom navrhovala opacny postup, tedy aby sdileny Iékovy zdznam obsahoval infor-
mace jen o téch pacientech, ktefi k tomu daji vyslovny souhlas.

,Podani nesouhlasu s l[ékovym zdznamem je pfilis sloZité. Obavame se, Ze to mnoho lidi odradi,” fika
viceprezident Ceské IékaFské komory Zdenék Mrozek. Pacienti musi vyplnit formulaf a poslat ho da-
tovou schrankou nebo postou, v tom ptipadé je nutné podpis nechat uredné ovéfit.

Lidé se také maji moznost odhlasit pres webovou aplikaci ePreskripce, ale musi mit zafizenou takzva-
nou elektronickou identitu.

PROBLEM PRO DUSEVNE NEMOCNE

Manual nesouhlasu s lékovym zdznamem povazuje za komplikovany i feditel organizace Fokus, kterd
se zaméruje na pomoc dusevné nemocnym lidem. ,Systém odhldseni je sloZity i pro mé. Pro unave-
ného, nesoustifedéného clovéka pod tlakem to bude nesplnitelny ukol. Mezi |ékati a Iékarniky mize
dochazet ke stigmatizaci dusevné nemocnych,” fika Jan Sobotka.
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Podobny problém mohou mit také napfiklad pacienti, ktefi se 1éCi s pohlavné prenosnymi chorobami.
,Tito lidé uZivaji vétsSinou velké davky antibiotik, které se u jinych neristika, moci nepredepisuji. Vét-
Siné lékara i lékarnikd proto bude jasné, Ze dotycny uziva Iéky na syfilis nebo chlamydiové infekce,”
fika vedouci Iékar venerologické ambulance v Praze Pfemysl Prochdazka.

Jeho pacienti o sdileném lékovém zdznamu zatim pry vétSinou nevédi. , Asi je na to zacnu upozoriio-
vat, aby méli ¢as se do ¢ervna rozhodnout,” dodava.

Ze sdileného Iékového zaznamu pujde vycist i to, Ze je pacient HIV pozitivni nebo ma rizikové sexualni
chovani. ,,Gayové nebo poskytovatelé sexualnich sluzeb si plati za dvojkombinaci antiretrovirovych
|ékU, které se uzivaji jako urcita prevence nakazy pfi rizikovém styku. Z ndzvi téchto 1éku je tedy
mozné zjistit, Ze je pacient bud HIV pozitivni, nebo ma rizikové sexudlni chovani,” fika |ékarka Zofia
Bartovskd z Ustiedni vojenské nemocnice v Praze.

Ceska lékaiska komora vidi problém také v tom, 7e do zdznamd budou nahliZet i Iékarnici. ,Pacienti
své |ékare vétsinou dobre znaji, maji k nim urcity vztah. Lékarnik je ale ¢astokrat zcela cizi ¢lovék, na-
vic vétsina lékdren funguje jako velké firmy,“ fika prezident komory Milan Kubek.

Samotni Iékarnici s tim ale nesouhlasi. UZ dfive argumentovali tim, Ze jsou zdravotnickymi pracov-
niky, ktefi se na ucinky léc¢iv nejvice specializuji, takZe jsou schopni pacientim erudované poradit.

Pokud by ale ¢lovék chtél, aby do jeho Iékovych zaznam( mohl nahliZet jen Iéka¥, nikoliv Iékarnik,
mUze to ve formulafi zaskrtnout. Stejné tak se mlzZe rozhodnout, Ze do zdznam{ naopak uvidi jen lé-
karnici.

Podle Kubka stejné Iékafi v novém systému nebudou mit rychly prehled o tom, jaké Iéky pacient
pravé ted bere, ale jen historii [ék(, které kdy clovék uzival.

VRAZEDNE KOMBINACE LEKU

Chystany Iékovy zaznam md ale i své zastance. Profitovat by z ného mohli napfiklad seniofi. ,Clovék,

ktery bere napfiklad osm rGznych praskaq, si stézi vzpomene na vSechny presné nazvy a silu 1ékd,”
upozornuje v diskusnim féru na socialnich sitich zdravotni sestra Hanka.

Léky na rizné obtize se pfitom mohou navzajem nepfiznivé ovliviiovat. Podle vyrobcl Iékd zabiji ne-
vhodné Iékové kombinace v Cesku kaidoroéné zhruba 200 lidi a zhruba 3400 jich kvGli tomu skonéi v
nemocnici. ,,Mozna se diky |ékovému zaznamu také omezi takzvana lékova tukdy pacient obchazi
rlzné specialisty a od kazdého si nechdva napsat stejny Iék, naptiklad na spani nebo na bolest,” pise v
diskusi dalsi zdravotnice.

éky, ze sdileného lIékového zaznamu se radéji

Jiné sestry se naopak svértuji, Zze ackoliv neberou zadné
fi, Ze by citliva data o pacientech nebylo mozné

stejné odhlasi. Novy systém jim vadi z principu a nevé
zneutzit.

Ministerstvo zdravotnictvi ale tvrdi, Ze ulozisté elektronickych receptll je velmi dobre a spolehlivé za-
bezpecené a pfipadné zneuZiti bude trestané vysokou pokutou.

,Do lékového zaznamu sméji nahlédnout jen povolané osoby. Tedy pouze lékafi, u nichz je mozné
prokdzat, Ze existuje vztah mezi nim a pacientem, nebo |ékarnici, ktefi pacientovi Iék vydavaji,” fika
Martin Novotny z tiskového oddéleni ministerstva. Pacient bude mit podle néj mozZnost si zkontrolo-
vat, které osoby se do jeho |ékového zaznamu podivaly, a to zobrazenim historie pfistupl. Pokud by
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systém nékdo zneuzil, ¢ekaji ho tvrdé sankce, od pokuty do vyse 20 milion( korun az po stihani. (lva
Bezdékova)

Zdroj: Denik N
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Volby do rad oborovych zdravotnich pojistoven hladce prosly Snémovnou
Zpusob voleb do spravnich a dozoréich rad oborovych zdravotnich pojistoven se zfejmé zméni. Sné-
movna schvalila novelu, podle niZ budou dal volit i zaméstnanci z fad klient(, nové tretinu ¢lend. Kan-
didovat bude moci kazdy klient pojistovny, ktery dolozi pfedepsanou podporu jinych pojisténca.
Predloha nyni zamifi k posouzeni do Senatu.

VlIada plvodné navrhovala, aby tfetinu ¢lend rad jmenoval jako dosud kabinet a dvé tretiny volili za-
méstnavatelé a podnikatelé. Dolni komora ale predlohu schvalila podle pozménovaciho navrhu mi-
nistra zdravotnictvi Adama Vojtécha (za ANO), ktery vyplyva z koali¢ni dohody. Obsazovani tfetiny
mist zachovava vladé. Zaméstnavatelé a podnikatelé budou volit také tfetinu, hlasovat maji v rozsahu
pojistného, které odvedli za posledni pélrok. Posledni tietina pfipada na zaméstnance. ,Uprava, ktera
ma zajistit pokracovani tripartitniho modelu, je nejlepsi moznou,” uved! Vojtéch.

Pfedloha ve schvalené podobé predpoklada, Ze aktivni volebni pravo budou mit vSichni pojisténci
dané pojistovny. Volen bude moci byt kazdy svépravny a bezihonny pojisténec, ktery ziska podporu
aspon 50 jinych klient( pojistovny. Nyni kandidaty predkladaji organizace zaméstnavatel a odboro-
vych organizaci.

Novela reaguje na predlofisky verdikt Ustavniho soudu. Soud zrusil na podnét senator( ¢ast zakona
tykajici se volby organ(i zaméstnaneckych zdravotnich pojistoven k letoSnimu Fijnu. Senatofi pouka-
zovali na to, Ze podle nich zvyhodnuje pfi tvorbé spravnich a dozorcich rad velké podniky. Vlada pG-
vodné chtéla dat volebni pravo tém, kdo hradi asponi 0,4 procenta odvedeného pojistného, navic s
moznosti sdruzovani. Nyni je to 0,5 procenta.

Snémovna uz nehlasovala o pozménovacim navrhu zdravotnického vyboru, podle kterého by dvé tre-
tiny rad oborovych zdravotnich pojistén volila Snémovna, jako je tomu u nejvétsi VSeobecné zdra-

e s,0 .

nebo korespondencni volby pro vSechny klienty pojistoven.

Do verejného zdravotniho pojisténi letos odvedou zaméstnavatelé, podnikatelé, zaméstnanci a stat
pres 340 miliard korun. Zhruba 200 miliard spravuje nejvétsi VSeobecna zdravotni pojistovna, které
se Ustavni stiznost netykala. V Cesku funguje sedm zdravotnich pojistoven.

Soucasti novely je také zjednoduseni schvalovani zdravotné pojistnych pland, ovsem jen u VSeobecné
zdravotni pojistovny. Misto Snémovny by je méla v pravomoci vlada. Stejny proces pro oborové pojis-
tovny dolni komora neschvdlila. Vojtéch proto ocekava, Ze Senat bude muset predlohu opravit. (¢tk)

Zdroj: Zdravotnickydenik.cz
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Attend the European Conference on Rare Diseases & Orphan Products
2020 Stockholm

The tenth edition of the European Conference on Rare Diseases & Orphan Products (ECRD) will take
place in Stockholm 15-16 May. Recognised globally as the largest, patient-led rare disease event,
ECRD brings together more than 800 participants from over 50 countries around the world.

Register to attend by 20 March to make the most of early bird rates!

Leading, inspiring and engaging all stakeholders to take action, ECRD is an unrivalled opportunity to
network and exchange with all stakeholders in the rare disease community - patient representatives,
national and European policy makers, researchers, clinicians and European Reference Network clini-
cal leads, and representatives of industry, payer bodies, HTA agencies, national regulators and the
European Medicines Agency.

Sessions hosted by recognised experts are built around six sub-themes:

- The future of diagnosis: new hopes, promises and challenges

- QOur values, our rights, our future: shifting paradigms towards inclusion

- Share, Care, Cure: Transforming care for rare diseases by 2030

- When therapies meet the needs: enabling a patient-centric approach to therapeutic develop-

ment

- Achieving the triple A’s by 2030: Accessible, Available and Affordable Treatments for people
living with a rare disease, and

- The digital health revolution: hype vs. reality.

See the full conference programme including an exciting new innovators’ showcase!

If you would like to learn more about how ECRD will help to shape rare disease policy for the next ten
years register for a pre-conference webinar taking place on 23 April. This webinar is an opportunity
for you to hear the latest outcomes of the Rare2030 Foresight Study and understand how the study
lays a foundation for policy discussions throughout each theme of the ECRD.

The journey of living with a rare disease in 2030

The rare disease community has made great strides towards improving diagnosis, care and treatment
for people living with a rare disease in recent decades, but without vigilance and constant effort, pro-
gress can easily be reversed.

The ECRD 2020 theme ‘The rare disease patient journey in 2030’ recognises that the next decade
holds great potential for improvement and that while we cannot predict the future, we all have a role
in preparing for it. People living with a rare disease have the right to reach their highest potential of
well-being.

Attend ECRD 2020 Stockholm to take part in discussions to inform and build the future ecosystem for
rare disease policies and services.

Maria Montefusco, ECRD Programme Committee Co-Chair and President, Rare Disease Sweden, said,
“At the start of a new decade, ECRD 2020 Stockholm is a crucial moment to co-create policy options
today that can lead to equal opportunities to health and better life conditions for people living with
rare diseases in 2030 and beyond. Now is the time to build the policies of the future that will go
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towards achieving equitable access to treatments and health and social care for the 30 million people
living with a rare disease in Europe and the 300 million worldwide. Rare Diseases Sweden is proud to
partner with EURORDIS on the organisation of ECRD.”

Yann Le Cam, Chief Executive Officer, EURORDIS-Rare Diseases Europe, commented, “We are at a pi-
votal moment of decision making. A number of legislative, policy and financial frameworks are being
put in place at the national, European and global level. More than ever, we need renewed policy fra-
meworks, we need patient-driven innovation and we need collaboration across borders that transla-
tes into meaningful improvements for patients and families.”

He added, “The health and well-being of the 30 million people living with a rare disease should not
be left to luck or chance. Now is the time for everyone to keep momentum high, to keep pushing to
ensure that by 2030 the journey people living with a rare disease face to diagnosis and access tre-
atments and care has drastically improved. Join us at ECRD 2020 Stockholm to make sure you are
part of this movement.”

The conclusions of ECRD 2020 Stockholm will inform recommendations made at the end of the two-
year Rare 2030 Foresight Study on future rare disease policy, led by EURORDIS and partners, initiated
by the European Parliament and funded by the European Commission. In addition, the Network of
Parliamentary Advocates for Rare Diseases is also taking action to bring about a renewed EU political
framework on rare diseases a reality over the next 5 years.

ECRD 2020 Stockholm is organised by EURORDIS, co-organised by Orphanet, with the support of the
AFM-Téléthon, the Health Programme of the EU and 14 full partners including Rare Diseases Sweden
and 60 associate partners.

(Eva Bearryman, Senior Communications Manager, EURORDIS)

Zdroj: Eurordis.org
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