Vybor pro socialni politiku PSP €R
K rukam predsedy Jaroslava Zavadila

V Praze dne 24. 9. 2014

VéZeny pane predsedo Zavadile,

My, niZe podepsani, se na Vas obracime v névaznosti na odborny seminaf, ktery se konal dne 24. 9.
2014 v Poslanecké snémovné pod zastitou vasich mistopfedsedl. Tématem seminafe byla,

»Vzacna onemocnéni: dva roky poté”

Diskuse vedend na semindfi, byla vénovana klinickym, ekonomickym a socidlnim aspektim
problematiky vzécnych onemocnéni. Znovu potvrdila specifickou situaci vzacnych onemocnéni, jak
pokud jde o organizaci poskytovani zdravotnich sluZeb v centrech specializované péce, ziskavani a
sdileni informaci zoblasti Ié¢by, otdzku diagnostiky i socialni situace pacientl se vzacnym
onemocnénim.

Jednim ztémat, které se na seminafi ukdzalo jako naléhavé, je jednoznatné ukotveni pojmi
vzacnych onemocnéni, pfipadné lécivych pfipravku pro vzacnad onemocnéni, v éeské legislativé. O
zakotveni téchto pojméi v CR zplsobem obdobnym s legislativou na evropské Urovni se ostatné
hovofi jiz del$i dobu, mimo jiné na seminafi v PSP vroce 2012 a v navazujicich diskusich mezi
odborniky dotlenych specializaci (genetiky, dédiénych metabolickych poruch, onkologie a dalgich) i
zastupci pacient( (Ceska asociace pro vzacna onemocnéni a ¢lenské organizace reprezentujicich pres
30 diagndz a asi 2500 ¢lend).

Jsme velice radi, Ze se va3e vybory problematice vzdcnych onemocnéni vénovaly. Budeme radi, kdyz
tomu tak bude i nadale a nabizime v této véci nasi pinou spolupréci a podporu.

S tctou

Prof. MUDr. Milan Macek, DrSc., pfednosta Ustavu biologie a lékarské genetiky FN Motol, pfedseda
Spolecnosti lékafské genetiky CLS JEP, &len vyboru EUCERD.eu a Narodni koordinator Orpha.net

MUDr. Katefina Kubackova, onkologické oddéleni FN Motol, élenka vyboru EUCERD.eu

Bc. Anna Arellanesovd, piedsedkyné Ceské asociace pro vzécnd onemocnéni
(www.vzacna-onemocneni.cz)

Prof. MUDr. Ondfej Viklicky, CSc., pfednosta Kliniky nefrologie, IKEM, mistopiedseda Ceské
nefrologické spole¢nosti (www.nefrol.cz)

Prof. MUDr. Viktor KoZich, CSc., pfednosta Ustavu dédi¢nych metabolickych poruch VFN a 1. LF UK
(www.udmp.cz)
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