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http://eur-lex.europa.eu/pri/en/oj/dat/1999/l_155/l _15519990622en00010005.pdf
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http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?u ri=OJ:L:2007:301:0003:0013:EN:PDF
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http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/ rare_com_en.pdf
http://ec.europa.eu/health/ph_overview/Documents/st rategy_wp_en.pdf

Základn í evropsk é dokumenty 



http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/ raredis_comm_draft.pdf
http://www.rdtf.org



Sektorová agenda – MZ ČR 

Helena Holpuchová, Kristina Masala, Iva Truellová, Klaudie Faltysová, Lenka Kostelecká, Stanislava Pán ová



http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?u ri=OJ:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF
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40% of patients were misdiagnosed –> suffering and o ften irreversible deterioration the disease

We should listen to patient support groups who have
provided important data from their surveys 



EurordisCare 2+3 Surveys 

www.eurordis.org









www.eucerd.eu 





http://www.uhkt.cz/nrl/db

Database of Czech DNA testing laboratories I.



www.udmp.cz

http://int2.lf1.cuni.cz http://clip.lf2.cuni.cz/ http://ublg.lf2.cuni.cz/

Fabryho choroba Dětské leukemie Cystická fibróza



http://www.sdruzenimeta.cz/

Střádavá onemocn ění

http://www.c-m-t.cz/

Neurologická onemocn ění



http://kddl.lf1.cuni.cz/oddeleni/stacionar.html

Gaucherova choroba 

http//www.lidovky.cz



www.cfklub.cz

http://www.koaliceprozdravi.cz/



http://www.vzacna-onemocneni.czhttp://www.vrozene-vady.cz



E-health 











http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?u ri=OJ:L:2011:088:FULL:EN:PDF













http://ec.europa.eu/research/health/events-06-sessi on-speakers_en.html


