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V pruzkumu H-CARE, ktery od prosince 2019 do bfezna 2020 provadéla
organizace EURORDIS-Rare Diseases Europe, se o svych zkusenostech
se zdravotni péci vyjadfilo 3 905 lidi se vzacnym onemocnénim

@ ZKUSENOSTI LIDi TRPICICH VZACNYM
ONEMOCNENIM SE ZDRAVOTNI PECI )

Pacienti se vzacnym onemocnénim davaji svym zkuSenostem se zdravotni péci stredni
az nizké hodnoceni:

Pacienti se vzacnym ‘ Zda se, ze pacienti se vzacnym onemocnénim maji
onemocnénim hodnoti . " se zdravotni péci horsi zkuSenosti nez pacienti
své zkuSenosti se 2 5 s chronickymi chorobami: V 70 % studii, v nichz byl pouzit
’

zdravotni péci
v pruméru znamkou...

stejny dotaznik, hodnatili pacienti s chronickymi chorobami

na stupnici od 1do 5> g8 7k genosti se zdravotni péti vy&&i primamou znamkou**.

Hodnoceni pridmeérnych zkuSenosti se zdravotni péci bylo ziskdno na zdkladé kombinace
odpovédi na 11 otdzek ohledné kontrol po onzultacich, informaci o [é¢bé, koordinace
zdravotni péce nebo zplsobl zviddani zdravotniho stavu v jejich kaZzdodennim Zivote.

v

Pro zlepSeni zkuSenosti se zdravotni péci je nutné zlepsit hlavni 3 oblasti:

[ ) Kontaktovani pacientt ¢i pecovatelti po navstévé a zjisténi

1 s .2 0* jejich stavu.
AN :

an \ Pobizeni pacienti ¢i pecovateld, aby se pfipojili k urcité
2 of e . . skuping, ktera jim pomaze zvladnout jejich vzacné

- 2 1 onemocnéni.
3 "J‘a ‘ Pomoc pacientim a pecovatelim pii zvladani emoci

. 2 3* souvisejicich se zdravotnim stavem pacientd.

@ V pribéhu uplynulgch 6 mésicd, kdyZ se mné/osobe, o kterou pecuji, dostalo
lékarské péce v souvislosti s mgm/jejim vzacngm onemocnénim:

* Primérné hodnoceni na stupnici od 1 (nikdy) do 5 (vzdy).
** Na zékladé vysledkd 52 recenzovanych studii, v nichZ byly pouZity dotazniky PACIC nebo PACIC-S. Tyto dotazniky pripravila spolecnost MacColl Centre for Health
Care Innovation k hodnoceni zkusenosti pacientdl s chronickymi chorobami se zdravotni péci.



@) ZASADNi ROLE ODBORNYCH STREDISEK
PRO VZACNA ONEMOCNENI

Pacienti, ktefi trpi vzacnym onemocnénim ovliviiujicim ledviny, plice a urogenitalni oblast
a hereditarnimi nadorovymi syndromy, a jejich pecovatelé maji lepsi zkuSenosti se zdravotni
péci, pokud jsou léceni v nemocnicich, které jsou soucasti Evropské referencni sité™”

Nemocnice, které patfi do Evropske referencni sité, jsou zaroven obvykle odbornymi stredisky, kde spolupracuji
multidisciplinarni tymy zdravotnikli specializovanych na lécbu urcitého vzacného nebo komplexniho
onemocnéni. U ostatnich vzacnych onemocnéni je zapotfebi dalsiho vyzkumu ke zméreni rozdild ve
zkuSenostech se zdravotni péci v zavislosti na typu nemocnicnich oddéleni.

Na stupnici od 1 do 5 hodnoti pacienti
se vzacnym onemocnénim a jejich
pecovatelé své zkusenosti se zdravotni EEER

péci v pruméru znamkou... -I—
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Evropské : Evropské
referencni sité referencni sité

pokud jsou pacienti léceni
v nemocnicich, které...

(odborna strediska pro vzacna onemocnéni)

Pacienti s chronickymi chorobami téz hlasi lepsi zkuSenosti se zdravotni péci, pokud je [é¢i multidisciplinarni
tymy nebo odbornici na [é¢bu chronickych chorob a pokud jsou d€astniky programu fizené péce**.

Hodnoceni primernych zkusenosti se zdravotni péci bylo ziskano na zdkladé kombinace odpovédi
na 17 (u pacientd) nebo 12 otdzek (u pecovatel() ohledné kontrol po konzultacich, informaci o lécbe,
koordinace zdravotni péce nebo zplsobl zvlddani zdravotniho stavu v jejich kaZdodennim Zivoté.

***ec.europa.eu/health/ern_en

Pro dalsi informace ohledné otdzek v dotazniku, vysledkd a doporuéeni viz kompletni seznam informaci nebo
kontaktujte rare.barometer@eurordis.org

DEVKUJEME VA’M vSem lidem trpicim vzacnym onemocnénim, ktefi se prizkumu zacastnili,

poskytovatelim zdravotni péce a zastupcim pacientd v ramci Evropskych
referencnich siti ErkNet, e&UROGEN, LUNG a Genturis, ktefi spolupracovali
na pripraveé a distribuci dotazniku H-CARE, a partnerdm v ramci iniciativy
Rare Barometer!

Spolecnost EURORDIS-Rare Diseases Europe provadi prostrednictvim programu Rare Barometer pravidelné
prlzkumy mezi lidmi se vzacnym onemocnénim, aby identifikovala jejich vyhlidky a potfeby v mnoha oblastech,

Rare a stala se tak jejich hlasem v ramci evropskych a mezindrodnich iniciativ a pfi tvorbé prislusnych politik.

Barometer Program Rare Barometer sdruZuje vice nez 15 000 pacientl, pefovateld a rodinnych prisluinikd, aby posilila hlas
komunity osob se vzacnym onemocnénim. Vice informaci najdete na internetové strdnce eurordis.org/voices.




