Utvareni digitalni budoucnosti Evropy
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13 evropskych zemi podepsalo prohlaseni o poskytovani
preshranicniho pfistupu ke svym genomickym informacim. Jde o
zasadni zménu pro evropsky zdravotni vyzkum a klinickou praxi:
sdileni vétSiho mnozstvi genomickych dat zlepSi porozuméni a
prevenci nemoci, coZz umozni personalizovangjsi IéCbu (a cilené
pfedepisovani l€éku), zejména u vzacnych onemocnéni, rakoviny a
nemoci souvisejicich s mozkem.

iStock

Signatarskeé Clenské staty se zavazuji spolupracovat na bezpecném
a autorizovaném pfistupu ke genetickym udajim a dalSim udajim
dulezitym pro zdravi do narodnich a regionalnich bank.

Prohlaseni predpoklada zejména:

e Spojte roztfisténou infrastrukturu a odborné znalosti podporujici
spole¢ny a hmatatelny cil: Jeden milion genomu dostupnych v
EU do roku 2022;

e vyuzit a maximalizovat investice, ktere jiz Clenské staty provedly
na vnitrostatni urovni a na urovni EU, zejména do sekvenovani,
biologického bankovnictvi a datové infrastruktury;
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» Dosazeni vétSi kohorty, ktera poskytne dostatecny rozsah pro
novy klinicky vyznamny vyzkum.

Mistopfedseda pro jednotny digitalni trh Andrus Ansip a komisarka
pro digitalni ekonomiku a spole¢nost Mariya Gabrielova pfivitali
podpis:

Zdravi se opira o digitalni inovace a preshranicni interoperabilitu. Bezpecny pristup
ke genomickym a dal$im zdravotnickym udajum mezi ¢lenskymi staty je nezbytny
pro lepSi poskytovani zdravotni péce a péce evropskym obcantim a pro zajisténi
toho, Ze EU zlstane v popfedi zdravotnického vyzkumu. Evropska komise tento
proces usnadni a bude v této zalezitosti nadale spolupracovat se vsemi ¢lenskymi
staty a zainteresovanymi stranami.

Komisar pro zdravi a bezpecnost potravin Vytenis Andriukaitis také
uvital podpis:

Vitam tuto iniciativu propojujici genomicka a dalSi zdravotnicka data v celé EU. Tato
iniciativa maze podporit rozvoj verejného zdravi ve prospéch ob¢ant EU. RozSifuje
datové moznosti evropskych referencnich siti, které koncem loriského roku zahajily
klinickou lé¢bu a vyzkum vzacnych onemocnéni, a zlepSuje klinické studie.
Blahopreji ¢lenskym statum, které dnes podepsaly toto prohlaseni, a vyzyvam
ostatni ¢lenské staty, aby se pripojily k této velké iniciativé a ucinily z EU majak pro
globalni vyzkum v oblasti zdravi.

Komise podpofi Clenské staty pfi zfizovani dobrovolného
koordinaéniho mechanismu verejnych organu s cilem propojit
probihajici iniciativy v oblasti genomické mediciny. Koordinacni
mechanismus bude:

» Definovat model fizeni spoluprace, zejména pokud jde o
podminky pro distribuovany preshranicni pristup ke genomickym
datam, vyuziti dat a dalsi;

e podporovat vyvoj technickych specifikaci pro bezpecény pfistup a
preshrani¢ni vymeénu soubortd genomickych udaju v ramci
vnitfniho trhu;

« Usnadnit interoperabilitu pfislusnych registri a databazi na
podporu personalizovaného lékarského vyzkumu.
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Seznam signatafskych zemi Deklarace: Ceska republika, Kypr,
Estonsko, Finsko, Italie, Litva, Lucembursko, Malta, Portugalsko,
Slovinsko, Spanélsko, Svédsko, Spojené kralovstvi. K podpisu
prohlaSeni se zavazaly také Bulharsko, Chorvatsko a Recko. Ostatni
zemé EU se mohou pripojit.

Pozadi

Tato iniciativa je v souladu s prioritami strednédobého prezkumu
jednotného digitalniho trhu Evropské komise , vCetné cile
,podporovat zfizeni bezpeéné infrastruktury zdravotnickych udaji na
urovni EU s cilem pokrocCit ve vyzkumu a personalizované medicing”.

Prohlaseni je dale v souladu se zamérem Evropské komise pfijmout
sdéleni zahrnujici mimo jiné ,podporu datové infrastruktury pro
pokrok ve vyzkumu, prevenci nemoci a personalizované zdravi a
péci v kliCovych oblastech v€etné vzacnych, infek¢nich a
komplexnich nemoci®.

Signatarské Clenské staty se domnivaji, Ze potfeby obCanu jsou
stfredobodem inovaci zdravotni péCe zalozené na udajich a ze by
meéli hrat aktivni roli v jejich personalizované |écbé pfi plném
respektovani jejich prava na soukromi udaju. Aby bylo mozné
prekonat datova sila, nedostateCnou interoperabilitu a roztriSténost
iniciativ v celé Evropské unii, je nezbytna posilena spoluprace mezi
Clenskymi staty. To také udrzi EU v Cele genomickeé a
personalizované mediciny v celosvétovém méritku a podpofi jeji
védecky vystup a pramyslovou konkurenceschopnost.

Nékteré vyzkumné projekty v oblasti eHealth podporované EU:

Odkazy:

« Transformace zdravi a péce na jednotném digitalnim trhu
» Stfrednédoby prezkum jednotného digitalniho trhu Evropské
komise
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o Zavéry Rady o ,Zdravi v digitalni spoleCnosti — pokrok v
inovacich zaloZenych na udajich v oblasti zdravi® , pfijaté dne 8.
prosince 2017

» Zavéry Rady o ,podpore dobrovolné spoluprace mezi
zdravotnickymi systémy fizené Clenskymi staty” , pfijaté dne 16.
Cervna 2017

e Obecné narizeni o0 ochrané osobnich udaju (GDPR )

Stahovani

Genom prohlaseni 2018 (.pdf)

Stazeni

Souvisejici obsah

Bulharsko podepisuje prohlaseni o preshraninim propojeni
genomickych databazi
Digibyte | 19. dubna 2018

Bulharsko podepsalo prohlaseni ,Smérem k pristupu k nejméné 1
milionu sekvenovanych genomu v EU do roku 2022 a stalo se tak
14. zemi, ktera se ucastni spolecného narodniho a evropského usili
o poskytovani prfeshrani¢niho pfistupu ke genomickym informacim.
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