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Vedr.: EU-forordning om gget MTV-samarbejde

Som repraesentanter for sma, sjeeldne sygdomsgrupper stgtter Sjaeldne Diagnoser
det aktuelle forslag til forordning om medicinsk teknologivurdering mv.

Ideen med forordningen er, at de nationale MTV-myndigheder indgar et teettere
og mere forpligtende samarbejde. Det vil stadig veere en national beslutning
hvorvidt et leegemiddel skal tages i brug, herunder hvad man vil betale for
legemidlet. Vi er derfor uforstaende overfor den nationale skepsis, der findes i
mange EU-lande, ogsa i Danmark.

Vi har lagt en nyhed pa vores hjemmeside om vores holdning til forordningen,
http://sjaeldnediagnoser.dk/mere-europaeisk-medicin-samarbejde-tak/, som vi
haber, | vil tage jer tid til at laese. Teksten fra nyheden er ogsa vedlagt i notitsform.
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Sjeeldne Diagnoser er en sammenslutning af 53 foreninger for familier med sjeeldne sygdomme og handicap
Vi arbejder for at forbedre vilkdrene for de sjaeldne sygdomsgrupper
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