From: kasiaplc@onet.eu [mailto:kasiaplc@onet.eu]
Sent: Wednesday, February 13, 2008 4:25 PM

To: SANCO RAREDISEASES CONSULTATION
Subject: konsultacje publiczne - rzadkie choroby

Popieramy dziatania w zakresie rzadkich choréb:

W celu:

- szybkiej diagnozy,

- szybkiej interwencji w celu zapobiegania powiklaniom, zgonom, w celu poprawy zycia oséb
dotknigtych choroba, poprawy jakos$ci ich spotecznego funkcjonowania,

- udzielania pomocy rodzinom sprawujacym opieke nad chorymi,

- wypracowania systemu wsparcia ? dostgpno$¢ do pelnej informacji, badan, refundowanych
lekow, objecie opieka pozostatych cztonkéw rodziny ? badanie ryzyka zachorowan.

Zbyt mala wiedza, moze brak wspolpracy, wymiany doswiadczen powoduje opoznienie w
rozpoznawaniu rzadkiej jednostki chorobowej - co moze prowadzi¢ do pogorszenia stanu
zdrowia, przedwczesny zgon, nawet gdy rokowania sa zte. To wszystko powoduje brak
zaufania do stuzby zdrowia. Wiadomo$¢ o strajkach stuzby zdrowia, nie przyjmowanie
pacjentdw, odkladanie termindéw operacji kiedy stan zdrowia nie pozwala na czekanie,
poglebiaja stan braku zaufania.

Nacisk nalezy potozy¢ przede wszystkim na:

- wspotprace z innymi o$rodkami badawczymi w Polsce i1 zagranica,

- wymiang do$wiadczen,

- stworzenie banku informacji,

- konsultacje,

- prowadzenie statystyk,

- wspolprace lekarzy szpitali na szczeblu powiatowym ze specjalistami klinik, szybkie
przekazanie pacjenta do osrodkow specjalistycznych,

- wigksze $rodki finansowe na badania specjalistyczne, projekty badawcze prowadzone przez
specjalistow z roznych krajow i dziedzin,

- dostepnos¢ pelnej informacji na temat rzadkich choréb w Internecie, podawane sa jedynie
pozycje naukowe, ktore sa trudne do zdobycia przez przecigtng osobe,

- polityka panstwa skupiona na pomocniczo$ci, na popieraniu i finansowaniu badan, wsparciu
naukowcow, ich wynalazkow, ktore dostrzegane i wykorzystywane sa zagranica a nie w
naszym kraju.
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