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Predmét:  AkEni plan EU pro vzacna onemocnéni

Vétsina politik, diky nimz se v poslednich dvaceti letech obrovsky zlepsil Zivot pacientu trpicich
vzacnymi onemocnénimi, je dnes zastarala.

V EU stale nejsou z velké ¢asti pokryty potfeby 30 miliond osob se vzacnym onemocnénim.
Stanoveni diagndzy trva v priméru pét let a 1é€ba pak existuje jen pro 6 % znamych vzacnych
onemocnéni. Pacienti se vzacnym onemocnénim jsou navic pod vétsim psychickym, finan&nim a
socialnim tlakem.

Od roku 2009, kdy byla zavedena posledni jednotna politika EU pro vzacna onemocnéni, se diky
védeckému a technickému pokroku zlepSila diagnostika a 1éCba i péce o pacienty. Stavajici politiky
jsou tak zastaralé, ba nékdy dokonce zcela pfekonané.

V unoru 2021 byla vydana prognosticka studie ,Rare 2030“ o budoucnosti politiky pro vzacna
onemocnéni, ktera byla financovana z prostfedkd EU. V ni se vyzyva k pfijeti nového politického
ramce. Kromé toho U&etni dvir ve zpravé z roku 2019 doporugil, aby Komise strategii EU pro vzacna
onemocnéni posoudila a pfipadné aby ji do roku 2023 ,aktualizovala, pfizplsobila nebo nahradila®.
Parlament toto doporuceni rozhodné pfivital v usneseni ze dne 10. ervence 2020 o strategii EU v
oblasti vefejného zdravi po pandemii COVID-19.

S ohledem na uvedené skute€nosti bychom Komisi radi poloZili tyto dotazy:

1. Jak hodla provést doporuceni uvedena v prognostické studii ,Rare 2030?

2. Kdy ma v planu provést revizi doporu¢enou ve zpravé Evropského ucetniho dvora z roku 2019?

3. Ma v umyslu do roku 2023 predlozit komplexni akéni plan EU pro vzacna onemocnéni s
opatfenimi a cili, tak aby nebyla opomenuta zadna osoba Zijici se vzacnym onemocnénim?
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