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NARODNi STRATEGIE PRO VZACNA
ONEMOCNENI 2026-2035

Vize Komu je strategie urcena

Pacient se vzacnym onemocnénim o [eezmiE o e sl exely

ma prostfednictvim komplexniho > Zdravotnicti pracovnici

systému péce zajiStén vcasny >  Poskytovatelé zdravotnich a socialnich sluzeb
pristup ke kvalitni diagnostice, >  Zdravotni pojistovny

lécbé a péci zohledriujici jeho >  Orgdny verejné spravy a statni instituce

individualni zdravotni a socialni > Vyzkumné a akademické instituce, odborna vefejnost
potFeby. >  Pacientské organizace a neziskovy sektor

Strategicky ramec

>  Strategie reflektuje potrebu systematického pfistupu k feseni problematiky vzacnych onemocnéni.

>  VytyCuje realistické a realizovatelné cile v oblasti vzacnych onemocnéni, a to jak s ohledem
na udrZitelnost zdravotniho systému, tak na zvySovani kvality Zivota samotnych pacientd.

>  Tvofi ramec toho, jak md vypadat systém péce o osoby se vzacnym onemocnénim v Ceské republice
a jak zadouciho stavu dosdhnout.

Strategické pilire

> Péce zaméfena na pacienta — participace, informacni podpora.

>  Efektivni a kvalitni zdravotni péce — centralizace, moderni technologie.
> Koordinace zdravotni a socialni péce — planovani, propojeni sluzeb.

> Vzdélavani a osvéta — vzdélavani, vyzkum, informovanost verejnosti.

> Data a narodni registr — integrace dat, sekundarni vyuziti.

Vzacha onemochéni

Predstavuji komplexni vyzvu pro zdravotni, socialni i vyzkumné systémy modernich statd. V Ceské
republice se s témito diagndzami potyka az pul milionu obyvatel, pficemz vétsina z nich celi dlouhodobé

diagnostické nejistoté, omezené dostupnosti specializované péce a fragmentaci podpurnych sluzeb.
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