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Prosimy zaznaczy¢ wybrane pole
[|I=3ytanie 1: Czy aktualna definicja rzadkiej choroby przyjeta w UE jest satysfakcjonujaca? Tak
Uwagi : Warto by byto utworzy¢ jednolita definicjg chordb ultra rzadkich [Inie
D Nie mam zdania
|I_3ytanie 2: Czy zgadzaja sie Panstwo z tym, ze istnieje pilna potrzeba poprawy kodowania i klasyfikacji w tej dziedzinie? (7] Tak
Uwagi : i
[] Nie mam zdania
Pytanie 3: Czy europejski rejestr rzadkich choréb pomoze Panstwa krajowemu/regionalnemu systemowi w udoskonaleniu
postepowania z rzadkimi chorobami? DTak
: Nie
Uwagi :
|:| Nie mam zdania
Pytanie 4: Czy europejskie sieci referencyjne powinny traktowac transfer wiedzy jako zagadnienie priorytetowe? A moze
mobilnos¢ pacjentéw? Oba te zagadnienia? Jak? T‘t’k
Uwagi : [Inie
|:| Nie mam zdania
Fytanie 5: Czy nalezy wdrozy¢ narzedzia internetowe i elektroniczne w tej dziedzinie? 7] Tak
Uwagi : Cnie
|:| Nie mam zdania
Fytanie 6: Co mozna zrobi¢, aby jeszcze bardziej poprawi¢ dostep do wysokiej jakosci badan pod katem rzadkich choréb? [ Nie mam zdania
Uwagi : NFZ powinien przeznacza¢ wigksze $rodki na badania i diagnostyke




[|I=3ytanie 7

Czy uwazajg Panstwo, ze istnieje istotna potrzeba wykonania oceny na poziomie UE potencjalnych populacyjnych

badan przesiewowych pod katem rzadkich choréb? Tak
Uwagi : Nie
|:| Nie mam zdania
F’ytanie 8: Czy przewidujg Panstwo rozwigzanie problemu dostepnosci lekéw sierocych w skali krajowej, czy w skali UE? [
= Skall Kraju
U :
wagi [ ]w skali UE
[] Nie mam zdania
Pytanie 9: Czy w UE powinno obowigzywaé rozporzadzenie w sprawie sierocych wyrobéw medycznych i diagnostyki choréb
sierocych? Tl
Uwagi : Nalezy skoordynowa¢ zakaz stosowania HTA dla choréb rzadkich. Najwazniejsze sq kryteria etyczne i spoteczne. Cena leku nig [nie
powinna mie ¢ zadnego znaczenia. Jezeli lek jest skuteczny, musi by¢ bezwglednie stosowany [_INie mam zdania
Pytanie 10: Jakie rodzaje ustug specjalistycznych i edukacyjnych dla pacjentoéw z rzadkimi chorobami i ich rodzin nalezy zalecic¢ ustugi opieki zastepczej
na poziomie UE i na poziomie krajowym? (mozna zaznaczyc¢ kilka) ustugi informacyjne i telefony zaufania
Uwagi: terapeutyczne programy rekreacyjne
wsparcie finansowe
wsparcie psychologiczne
|:| Nie mam zdania
|I_3ytanie 11: Jaki model zarzadzania i schematu finansowania bytby odpowiedni dla rejestréow, baz danych i biobankow? I w skali kraju
Uwagi : [Jw skali UE
Nie mam zdania
Pytanie 12: Jak postrzegajg Panstwo role partneréow (przemystu i organizacji charytatywnych) w dziataniach dotyczacych
rzadkich chordb, prowadzonych w UE? Jaki model bytby najwtasciwszy do tego celu? 0 Skoordynowany
Uwagi : Niezalezny
|:| Nie mam zdania
Pytanie 13: Czy zgadzajg sie Panstwo z ideg ustanowienia planéw dziatania? Jezeli tak, to czy nalezy je ustanowi¢ w Panstwa : :
kraju na poziomie krajowym lub regionalnym (zaznacz opcje przy odpowiedzi)? Tak Krajowy - [_] Regionalny
Uwagi : lie
|:| Nie mam zdania
Pytanie 14: Czy uwazajg Panstwo za niezbedne ustanowienie nowej Europejskiej Agencji ds. Rzadkich Choréb i
przeprowadzenie studium wykonalnosci tego planu w 2009 r.? Tak
Uwagi : b2
|:| Nie mam zdania

Opracowanie: Krajowe Forum na rzecz terapii choréb rzadkich ORPHAN www.rzadkiechoroby.pl
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