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3.905 personer med sjeldne sygdomme gav udtryk for, hvordan de oplever
deres behandling i sundhedsvasenet, i H-CARE-undersegelsen, som EURORDIS-
Rare Diseases Europe gennemforte i perioden december 2019 til marts 2020

0 OPLEVELSEN AF BEHANDLINGEN | SUNDHEDSV/ESENET
HOS PERSONER MED EN SJ/ELDEN SYGDOM

Patienter med sj®ldne sygdomme giver deres oplevelser af deres behandling
i sundhedsvaesenet en middel-lav score

Patienter med sjeldne ‘ Patienter med sjeldne sygdomme ser ud til at have en darligere
_sygdomme vurderer oplevelse med behandling i sundhedsvasenet end patienter med
g tiigt deres oplevel: * kroniske sygdomme: 70 % af studier, der brugte det samme spargeskema,
med deres behandling 2 5 rapporterede en hgjere gennemsnitlig score omkring oplevelserne med
i sundhedsveesenet... ’

. . behandling i sundhedsvaesenet for patienterne med kroniske sygdomme**.
pa en skala fra 1 til 5

Scoren for den gennemsnitlige oplevelse med behandling i sundhedsveesenet blev

0 tilvejebragt ved at kombinere svar pd 11 spergsmdl vedrerende opfelgning efter
konsultationer, informationer omkring behandlinger, koordination af behandling,
eller hvordan de skulle hdndtere deres helbred i deres dagligdag.

De tre vigtigste omrader, der traenger til at blive forbedret for at sikre bedre oplevelser
med sundhedsvasenet, er:

1 [ ) At patienterne eller deres omsorgsgivere kontaktes efter et
s . 2 U* kontrolbeseg, for at blive spurgt om, hvordan det gar

At patienterne eller deres omsorgsgivere bliver opfordret til at
2 of e .\ deltage i specifikke grupper eller klasser for hjelpe dem med
2_ 'l* at handtere deres sjeldne sygdom

‘ At der ydes hjzlp til patienterne eller deres omsorgsgivere
3 -r . " vedrorende handtering af falelser relateret til patientens
— 23 helbredsstatus

Ndr jeg/den person, som jeg er omsorgsgiver for, i lobet af de seneste 6 mdneder
modtog behandling for min/hans/hendes sjeeldne sygdom, blev jeg:

* Gennemsnitlig score pa en skala fra 1 (aldrig) til 5 (altid).
** Baseret pd resultaterne fra 52 peer-reviewed studier med brug af PACIC eller PACIC-S spargeskemaerne. Disse spargeskemaer blev udviklet af MacColl Centre for
Health Care Innovation til maling af oplevelsen af behandling i sundhedsvaesenet for patienter med kroniske sygdomme.



9 EKSPERTISEN HOS GENTRE FOR SJ/ELDNE
SYGDOMME SPILLER EN AFGORENDE ROLLE

Patienter og omsorgsgivere, der lever med en sygdom, som pavirker nyrer, lunger, det
urogenitale omrade, og med syndromer med en genetisk tumorrisiko, har en bedre
oplevelse af behandling i sundhedsvaesenet, nar de bliver behandlet pa hospitalsafdelinger,
der er en del af et europzisk referencenetvaerk ™

Hospitalsafdelinger, der er medlemmer af et europzeisk referencenetvzerk, er centre med en ekspertise, der samler
tvaerfaglige behandlingsteams, der er specialiserede i behandlingen af den specifikke sjeldne eller
komplekse sygdom. For andre sjzeldne sygdomsomrader er yderligere forskning nedvendig for at male forskellene
i oplevelserne med sundhedsvaesenet, alt efter typen af hospitalsenheden.
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Pa en skala fra 1 til 5, er den gennemsnitlige
vurdering af behandling i sundhedsvaesenet
hos patienter og omsorgsgivere til patienter
med sjeldne sygdomme pa...
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v/ ENDEL X IKKE EN DEL

af et europaisk : af et europaisk
referencenetveerk : referencenetvaerk
(centre med ekspertise i sjzldne sygdomme)

nar patienterne behandles
pa hospitalsafdelinger, der er...

Patienter med kroniske sygdomme beretter ogsa om en bedre oplevelse af deres behandling i sundhedsveesenet, nar deres
behandlingsteam er tveerfagligt eller uddannet i behandlingen af de kroniske sygdomme, og nar de er en del af
et behandlingsstyringprogram™*.

ved at kombinere svar pd 11 spargsmdl (til patienter) eller 12 spargsmdl (til omsorgsgivere)
vedrerende opfelgning efter konsultationer, informationer omkring behandlinger, koordination
af behandling, eller hvordan de skulle hdndtere deres helbred i deres dagligdag.

e Scoren for den gennemsnitlige oplevelse med behandling i sundhedsvaesenet blev tilvejebragt

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

For flere oplysninger om undersggelsens spargsmal, dens resultater og anbefalinger, se hele oplysningsskemaet
eller kontakt rare.barometer@eurordis.org

MAN&E til alle de personer med en sjelden sygdom, som deltog i undersggelsen,
' til de sundhedsudbydere og patientrepraesentanter i det europaiske

7 referencenetvaerk ErkNet, eUROGEN, LUNG og Genturis som deltog
TAK i udformningen og udbredelsen af H-CARE-undersogelsen og til Rare
Barometer partnere!

EURORDIS-Rare Diseases Europe foretager regelmassige undersggelser i samfundet for sjeldne sygdomme
via dets Rare Barometer program. Disse undersggelser klarleegger patienternes perspektiver og behov inden

Rare for en rekke omrdder, sd de kan blive hert, ndr det angdr europziske og internationale initiativer og politiske

Barometer beslutningsprocesser. Rare Barometer Voices samler over 10.000 patienter, omsorgsgivere og pargrende for at styrke
samfundet for sjeeldne sygdomme og serge for at de bliver hert. For yderligere information besgg eurordis.org/voices.




