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Osoby zyjace z rzadkimi chorobami wymagajg szczegoélnej opieki, dlatego tez nalezy wyznaczy¢
wytyczne i udzieli¢ pomocy organizacjom pacjentéw w zakresie utworzenia wysokiej jakosci osrodka %
informaciji i wsparcia dla chorych i ich rodzin. Europejska sie¢ telefonéw zaufania dla oséb zyjacych z

rzadkimi chorobami (z ang. European Network of Rare Disease Help Lines — ENRDHLS) zostata

stworzona, by wspiera¢ wszystkich swoich cztonkéw. Zatozono jg podczas realizacji projektu

RAPSODY (projekt solidarnosci z cierpigcymi na rzadkie choroby: wrzesien 2006 — kwiecien 2008), gdzie sprawg
priorytetowg byto zwigkszenie jakosci ustug europejskiej sieci telefondéw zaufania dla 0osob zyjacych z rzadkimi
chorobami. Przedstawiciele pieciu przodujacych osrodkéw informacji z catej Europy spotkali sie, by podzieli¢ sie
wiedza i zaproponowac sposoby wspierania przez europejskg sie¢ telefondw zaufania innych europejskich biur
ustug.

W ten spos6b zgromadzono wiele narzedzi i mechanizméw wsparcia do dyspozycji osrodkéw informaciji dla oséb
zyjacych z rzadkimi chorobami. Mogg one z nich skorzysta¢ zaraz po dotgczeniu do niniejszej sieci. Osrodki
informacji musza jednak spetnia¢ pewne kryteria cztonkowskie, by zapewni¢ skutecznos¢ tych narzedzi.

I DLACZEGO EUROPEJSKA SIEC TELEFONOW JEST POTRZEBNA?

Komunikat Komisji Europejskiej zatytutowany: , Rzadkie choroby: wyzwania stojace przed Europa”? potwierdza fakt, iz aby

osiagna¢ wyznaczone cele, konieczne jest utworzenie dla pacjentéw cierpigcych na rzadkie choroby w catej Europie statego dostepu
do specjalistycznych ustug, w tym telefonéw zaufania .

Zalecenia dla panstw cztonkowskich, zataczone do europejskiego projektu na rzecz opracowania krajowych planéw zwalczania
rzadkich choréb (EUROPLAN)?, podkre$lajg znaczenie sieci informacji i wsparcia (internetowa infolinia, pomoc online, centrum
informacji). Systemy informac;ji o rzadkich chorobach zaréwno dla pacjentéw jak i lekarzy stanowig jeden ze wskaznikéw sukcesu
krajowych planéw zwalczania rzadkich choréb.

I JAKA JEST WARTOSC DODANA ? * wieksze wyeksponowanie ustug linii zaufania na
poziomie europejskim i krajowym poprzez konkretne
Europejska Sieé¢ umozliwia: dziatania w zakresie komunikowania sie lub
 zatozenie specjalnych infolinii dla wszystkich os6b chcacych kartograficzny wykaz Rapsodyonline.
uzyskac odpowiedzi na watpliwosci dotyczace nowej ustugi;
 stworzenie infolinii w celu zwigkszenia jakosci oferowanej IJAK ZACZAC?
ustugi;
« poroéwnanie odosobnionych przypadkéw choroby z innymi « Zakres dzialalnosci europejskiej sieci telefondw
cztonkami sieci, a tym samym zwigkszenie szansy pacjentow ) ) o ) ) i
na znalezienie kogos z takg samg diagnoza; Sie¢ podjeta dziatania w celu wsparcia swoich cztonkow
- okreslenie rozwigzan pozostatych cztonkéw sieci w zakresie oraz osiggniecia swoich dtugoterminowych celéw. Dotycza

one szeregu ustug lub wspoélnych rozwigzan i przyniosa
korzysci wszystkim cztonkom sieci telefonéw zaufania. Sie¢
wykaze uzytecznosé ustugi poprzez sporzadzenie rocznych
sprawozdan z jej dziatalnosci. Niniejsze sprawozdania

. . . . obejma mozliwie jak najwiecej czionkéw sieci telefonow
korzystania ze strony www.rapsodyonline.eu lub odnajdywania zaufania poprzez zastosowanie corocznej Analizy Profilu

zrodet potwierdzonych informacii online; , s ] Rozmaéwcy, raportu statystycznego, w ktérym znajda sie
* stworzenie jednego numeru zaufania w Europie 116” dla 0s6b  gane wszystkich cztonkéw sieci. Ponadto sie¢ dostarczy

zyjacych z rzadkimi chorobami, co umozliwi pacjentom informacji na temat kosztéw zwigzanych z prowadzeniem
dzwonienie na jeden numer infolinii w catej Europie; telefon6w zaufania, a w szczegélnosci z zaangazowaniem

zasobow ludzkich (patrz Tabelka). >>

rzadkich choréb lub zwigzanych z nimi kwestii;

+ korzystanie z taniego fachowego doradztwa, na przyktad za
pomoca harzedzi nagrywania informacji gtosowych*;

+ otrzymywanie ukierunkowanych szkolen w zakresie

1 Beneficjenci projektu RAPSODY: Eurordis, AFM Telethon, Barretstown, Children Living with Inherited Metabolic (CLIMB — organizacja na rzecz dzieci z zaburzeniami przemiany materii), Federacion
Espanola de Enfermedades Raras (FEDER), Frambu, Orphanet, Fundacio Doctor Robert, Rare Disorders Denmark oraz Czeski Instytut Kontroli Lekow.

2 SEK (2008) 679 Komunikat Komisji do Parlamentu Europejskiego, Rady Europejskiego Komitetu Ekonomiczno - Spofecznego oraz Komitetu Regionéw na temat: ,Rzadkie choroby: wyzwania stojgce
przed Europg”.

3 Projekty zalecern w sprawie rozwoju planu strategicznego dot. rzadkich choréb, w tym wskazéwki metodyczne z dnia 28 pazdziernika 2009. Ostateczna
wersja zalecer dostepna na stronie internetowej europejskiego projektu na rzecz opracowania krajowych planéw zwalczania rzadkich choréb
(EUROPLAN), www.europlanproject.eu
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>> « Najlepsze praktyki i kryteria cztonkowskie

Istniejg pewne wytyczne dobrej praktyki, ktére zostaty wziete pod
uwage w kryteriach cztonkowskich sieci. Chcac dotgczy¢ do sieci
telefondéw zaufania, nalezy zobowigzac¢ sie do przestrzegania pewnych

cztonkowskich kryteridéw, na przyktad:

*Zapytania obejmuja telefony, e-maile oraz listy. Wszystkie dane pochodza z 2006 r. chyba, ze napisano inaczej

» Podczas rejestrowania informacji o chorobach telefony zaufania
powinny korzysta¢ z systemu kodowania choréb Orphanet .
Umozliwia to ustanowienie odpowiednikéw probleméw lub choréb dla
odosobnionych przypadkéw na poziomie europejskim, ponadto
pozwala na lepszg Analize Profilu Rozméwcy, poniewaz informacje o
chorobach sg zawarte w sprawozdaniach sieci.

- Telefony zaufania muszg przestrzega¢ lokalnych przepiséw w
zakresie prywatnosci danych. Ustugi musza by¢ prowadzone
zgodnie z ustawodawstwem, ktore chroni prywatno$¢ obywateli oraz
poufne dane medyczne w twoim regionie.

Purpose of Call
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I SPRAWY POKREWNE

- Korzystajac z doswiadczenia europejskiej sieci telefonow
zaufania dla oséb zyjacych z rzadkimi osobami (ENRDHL)
mozna zmniejszy¢ koszty zwigzane z zatozeniem telefonow
zaufania.

« Sie¢ utatwi proces dopasowania odosobnionych
przypadkéw choroby. Wykazy sg udostepniane wszystkim
cztonkom sieci, aby zwiekszyé szanse na znalezienie wyniku
spetniajacego kryteria.

* Sie¢ moze pomoc w obliczeniu kosztow waszego projektu
poprzez dostarczenie danych na temat personelu/wskaznika
zapytan i ustaleniu innych kosztéw organizacyjnych, ktére
trzeba bedzie ponies¢, aby utworzy¢ te ustuge.

» Kompleksowa obstuga telefonéw zaufania wymaga
sprawnej pomocy technicznej. Na szczescie mozna
skorzystaé z narzedzi oraz wieloletniego doswiadczenia
europejskiej sieci telefonéw zaufania dla oséb zyjacych z
rzadkimi osobami (ENRDHL) .

» Nagrywajac informacje dot. rozméwcédw badz rozmoéw
musicie przestrzegac lokalnych przepiséw w zakresie
prywatnosci danych. Przed zatozeniem linii telefonow
zaufania nalezy zaznajomic¢ sie z rozporzgdzeniami dot.
prywatnosci danych. Europejska sie¢ telefonéw zaufania dla
0s6b zyjacych z rzadkimi chorobami moze wam w tym
poméc.
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