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Prosimy zaznaczy¢ wybrane pole
|-|I=3ytanie 1: Czy aktualna definicja rzadkiej choroby przyjeta w UE jest satysfakcjonujaca? [¥] Tak
Uwagi : [Inie
D Nie mam zdania
Pytanie 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 europej_ski rejestr_rzgdkich chontéb pomoze Panstwa krajowemu/regionalnemu systemowi w udoskonaleniu [ 7ak
postepowania z rzadkimi chorobami?
Uwagi : [nie
|:| Nie mam zdania
Pytanie 4: Czy europejskie sieci referencyjne powinny traktowac transfer wiedzy jako zagadnienie priorytetowe? A moze
mobilnos¢ pacjentéw? Oba te zagadnienia? Jak? [A7ak
Uwagi : Transfer wiedzy powinien by¢ zagadnieniem priorytetowym. Znacznie fatwiej i ekonomicznej jest dociera] [nie

z informacjami i wiedza do specjalistow na terenie danego kraju i wykorzystac ta wiedze do krajowe;j
opieki nad chorymi, niz wysyta¢ chorych za granice. Miejscowa stuzba zdrowia pozostanie nadal bez
odpowiedniej wiedzy i przygotowania medycznego w opiece nad chorym z rzadka choroba, a w
szczego6lnosci bez wiedzy jak rozpoznac ta rzadka chorobe. Najlepszym sposobem docierania z
informacjami jest organizowanie szkolen i konferencji, najlepiej na terenie kraju, do ktérego chcemy
dotrzec z informacja, poniewaz ulatwia to zainteresowanym wziecie udzialu w takiej konferencji czy
szkoleniu. Latwiej jest przyjechac na konferencje np. 5 prelegentom z zagranicy, niz 100 uczestnikom
wyjechac za granice. Tak wiec wazne jest minimalizowanie czasu, ktorzy uczestnicy musza poswiecic na
dojazd, oraz minimalizowanie kosztow jakie uczestnicy musieliby ponie$¢ chcac wziasc udzial w
konferencji. Wazne jest takze umozliwienie wzigcia udzialu w danej konferencji czy szkoleniu, osobom

|:| Nie mam zdania

Tak

spoza grupy spotecznej, do ktorej konferencja jest adresowana ( niech w konferencji przeznaczonej dla lek




||Pytanie 5: Czy nalezy wdrozy¢ narzedzia internetowe i elektroniczne w tej dziedzinie?
Uwagi : Nie

|:| Nie mam zdania

Fytanie 6: Co mozna zrobi¢, aby jeszcze bardziej poprawi¢ dostep do wysokiej jakosci badan pod katem rzadkich choréb?
Uwagi : Przede wszystkim wyksztalci¢ lekarzy ktorzy beda umieli rozpoznawac rzadkie choroby, kierowac na
WLASCIWE badania diagnostyczne, oraz te badania interpretowac. Wyksztacic osoby, ktére beda umialy
wykonac specjalistyczne badania diagnostyczne pod katem rzadkich chorob.

|:| Nie mam zdania




[|I=3ytanie 7

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

badan przesiewowych pod katem rzadkich choréb? Wyksztacic osoby, ktére bedg umialy wykonac specjalistyczne [ Tak
Uwagi : [ nie
Nie mam zdania
F’ytanie 8: Czy przewidujg Panstwo rozwigzanie problemu dostepnosci lekéw sierocych w skali krajowej, czy w skali UE? [ -
; : - - T - , - skali kraju
Uwagi : Problem rozwiazywany w skali UE pozwolitby na zmniejszenie kosztow tych lekow el U
[] Nie mam zdania
Pytanie 9: Czy w UE powinno obowigzywaé rozporzadzenie w sprawie sierocych wyrobéw medycznych i diagnostyki choréb
sierocych? Tak
Uwagi : Nie
|:| Nie 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: W skali UE
|:| Nie mam zdania
Pytanie 12: Jak postrzegajg Panstwo role partnerow (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.? [ 7ak
. . , . . v i
Uwagi : jest to bardzo trudne w tak krotkim czasie, dalbym czas do 2012 r. N'e
Nie mam zdania

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