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Navazani spoluprace s Narodnim sdruzenim PKU a jinych DMP

Statni Gstav pro kontrolu Ié€iv (SUKL) si uvédomuje vyznam spoluprace se Sirokou pacientskou vefejnosti. Vazi si
nézoru pacientd na svou Cinnost a usiluje o ziskani zpé&tn& vazby a podpory swych krokll z jeiich strany
prostiednictvim komunikace s jednotlivci i s pacientskymi organizacemi.

Proto SUKL oficialng navéazal spolupraci s Narodnim sdruzenim PKU a jinych d&dignych metabolickych poruch.
Pfi navazovani spoluprace s pacientskymi organizacemi se SUKL #idi kritérii, které pro sebe definovala Evropska

lékova agentura EMEA (European Medicines Agency).

Obzanské sdruzeni NS PKU a jinych DMP je v Ceské republice fadné registrovano Ministerstvem vnitra. Jde o
sdrueni zaméfené na zastupovani zajmli pacientd s diagnbzou fenylketonurie, tyrosinemie, homocystinurie, deficit
OTC, galaktosemie, propionova acidemi, leucinoza a daldimi diagnozami vyZadujicimi dodrzovani nizkobilkovinng
diety. Cile sdruzeni jsou jasné definovany a odra?i se v nich zajem o farmakoterapii a otazky iékove politiky. NS PKU
a jinych DMP ma glenskou zakladnu s jasné definovanymi poZadavky pro &lenstvi.

SUKL bude s NS PKU a jinych DMP v ramci spoluprace komunikovat v otazkach tykajicich se jeho vybranych Cinnosti
a bude jeho &leny a predstavitele zvat na sveé seminare pofadane pro vefejnost. Informace o navézani spoluprace
s NS PKU z jinych DMP bude umisténa na webovych strankach SUKL.
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