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Prosimy zaznaczyć wybrane pole

Pytanie 1: Czy aktualna definicja rzadkiej choroby przyjęta w UE jest satysfakcjonująca?

Pytanie 2: Czy zgadzają się Państwo z tym, że istnieje pilna potrzeba poprawy kodowania i klasyfikacji w tej dziedzinie?

Pytanie 3: Czy europejski rejestr rzadkich chorób pomoże Państwa krajowemu/regionalnemu systemowi w udoskonaleniu 
postępowania z rzadkimi chorobami?

Pytanie 4: Czy europejskie sieci referencyjne powinny traktować transfer wiedzy jako zagadnienie priorytetowe? A może 
mobilność pacjentów? Oba te zagadnienia? Jak?

Pytanie 5: Czy należy wdrożyć narzędzia internetowe i elektroniczne w tej dziedzinie?

Pytanie 6: Co można zrobić, aby jeszcze bardziej poprawić dostęp do wysokiej jakości badań pod kątem rzadkich chorób?

Uwagi : Warto by było utworzyć jednolitą definicję chorób ultra rzadkich
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Pytanie 7: Czy uważają Państwo, że istnieje istotna potrzeba wykonania oceny na poziomie UE potencjalnych populacyjnych 
badań przesiewowych pod kątem rzadkich chorób?

Pytanie 8: Czy przewidują Państwo rozwiązanie problemu dostępności leków sierocych w skali krajowej, czy w skali UE?

Pytanie 9: Czy w UE powinno obowiązywać rozporządzenie w sprawie sierocych wyrobów medycznych i diagnostyki chorób 
sierocych?

Pytanie 10: Jakie rodzaje usług specjalistycznych i edukacyjnych dla pacjentów z rzadkimi chorobami i ich rodzin należy zalecić 
na poziomie UE i na poziomie krajowym? (można zaznaczyć kilka)

Pytanie 11: Jaki model zarządzania i schematu finansowania byłby odpowiedni dla rejestrów, baz danych i biobanków?

Pytanie 12: Jak postrzegają Państwo rolę partnerów (przemysłu i organizacji charytatywnych) w działaniach dotyczących 
rzadkich chorób, prowadzonych w UE? Jaki model byłby najwłaściwszy do tego celu?

Pytanie 13: Czy zgadzają się Państwo z ideą ustanowienia planów działania? Jeżeli tak, to czy należy je ustanowić w Państwa 
kraju na poziomie krajowym lub regionalnym (zaznacz opcję przy odpowiedzi)? 

Pytanie 14: Czy uważają Państwo za niezbędne ustanowienie nowej Europejskiej Agencji ds. Rzadkich Chorób i 
przeprowadzenie studium wykonalności tego planu w 2009 r.?

Opracowanie: Krajowe Forum na rzecz terapii chorób rzadkich ORPHAN www.rzadkiechoroby.pl
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Uwagi : Należy skoordynować zakaz stosowania HTA dla chorób rzadkich. Najwazniejsze są kryteria etyczne i społeczne. Cena leku nie
powinna mie ć żadnego znaczenia. Jeżeli lek jest skuteczny, musi być bezwględnie stosowany
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