W odpowiedzi na zatagczone konsultacje publiczne nt. rzadkie choroby: wyzwania stojacace przed
Europa uprzejmie informujemy, ze w petni popieramy kwestie poruszone w zatgczonych konsultacjach
dotyczace zaréwno kodowania i kasyfikacji rzadkich chorb, jak rowniez propozycje utworzenia
europejskiego rejestru rzadkich choréb i wdrozenia narzedzi internetowych i elektronicznych dla celow
transferu wiedzy i dostepu do informaciji ( dla lekarzy i pacjentow).

Bardzo istotnym wg. nas jest koniecznos¢ obowigzywania w catej UE rozporzadzenia w

sprawie sierocych wyrobéw medycznych i diagnostyki chordb sierocych, a takze program wsparcia
finansowego dla pacjentow ( badania + leki), jak rowniez opracowanie schematu finansowania badan
nad rzadkimi chorobami i badan dot. wdrazania nowych lekéw sierocych.

Konieczna jest promocja badan i dziatan majgcych na celu zwiekszenie widocznosci i Swiadomosci
rzadkich chordb w spoteczenstwie, a przede wszystkim w programach zdrowia publicznego
wszystkich panstw cztonkowskich UE.

Oprécz opracowania schematu finansowania kluczowym jest intensyfikacja i zwiekszenie przez UE
naktadéw finansowych na programy badawcze nad leczeniem rzadkich choréb i odkrywanie nowych
lekéw.Utworzenie w UE Funduszu Rzadkich Chordéb i ustanowienie Agencji Wspdélnotowej ds.
Rzadkich Choréb pomogtoby w realizacji w/w celéw.

Z powazaniem,

Dorota i Robert Zabczak
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