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3905 Zzmonés, sergantys retomis ligomis, 2019 m. gruodzio - 2020
m. kovo men. ,,EURORDIS-Rare Diseases Europe* atliktoje ,,H-CARE*
apklausoje iSsaké savo nuomone apie sveikatos priezitros patirtj

&) ZMONIy, SERGANCIY RETOMIS LIGOMIS,
SVEIKATOS PRIEZIUROS PATIRTIS

Retomis ligomis sergantys pacientai sveikatos prieziuros patirtj vertina vidutiniskai
arba prastai

Vidutinis retomis Panasu, kad retomis ligomis serganciy pacienty
ligomis serganciy ‘ sveikatos priezitros patirtis yra prastesneé nei
pacienty sveikatos . 2 5* pacientuy, serganciy letinémis ligomis - 70 % tyrimu,
prieziiiros patirties y kuriuose buvo naudojamas tas pats klausimynas,
jvertinimas... skaléje nuo 1 iki 5 praneSama apie aukstesnj létinemis ligomis serganciy

pacienty sveikatos priezitros patirties vidutinj jvertinima**.

Vidutinis sveikatos prieZidros patirties jvertinimas buvo gautas sujungus atsakymus
j 11 klausimy , susijusiy su tolesniu stebéjimu po konsultacijy, informacija apie
gydyma, prieZidros koordinavimu arba sveikatos prieZidira kasdieniame gyvenime.

Siekiant uztikrinti geresne sveikatos priezitros patirtj, 3 svarbiausios sritys, kurias
reikia patobulinti, yra Sios:

1 [ ) Susisiekti su pacientais ar jy globeéjais suzinoti, kaip jiems
ﬁv‘ﬁ . 2 U* sekasi
-~ Skatinti pacientus ar jy globéjus lankyti tam tikras grupes
2 of e .\ ar klases, kur jiems biity pagelbéta lengviau susitvarkyti su
- 2 'l* reta liga
3 "J‘a ‘ Padéti pacientams ir jy globéjams susitvarkyti su
. 2 3* emocijomis, susijusiomis su paciento sveikatos bukle

@ Per pastaruosius 6 ménesius, kai man arba asmeniui, kurj prizidriu,
buvo teikiama sveikatos prieZitra dél retos ligos, as:

* Vidutinis jvertinimas skaléje nuo 1 (niekada) iki 5 (visada). }
** Remiantis 52 recenzuoty tyrimu, kuriuose buvo naudojami PACIC arba PACIC-S klausimynai, rezultatais. Siuos klausimynus, skirtus jvertinti letinemis ligomis
serganciy pacienty sveikatos priezidros patirtj, sukire ,MacColl Centre for Health Care Innovation®.
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KOMPENTENCIJOS CENTRY VAIDMUO

Pacienty, serganciy reta inksty, plauciy, urogenitalines srities liga ir genetiniy naviky
rizikos sindromais, bei jy globéjy sveikatos priezituros patirtis yra geresne, kai jie yra
gydomi ligoninése, priklausanciose Europos referencijos centry tinklams™

Paprastai ligonines, peiklausancios Europos referencijos centry tinklams, yra laikomos kompetencijy
centrais, suburianciais daugiadisciplinés prieziuros specialisty komandas, kurios specializuojasi
tam tikros retos ar sudétingos ligos gydyme. Norint iSmatuoti sveikatos priezilros patirties skirtumus,
priklausomai nuo ligonines padalinio, skirto kitoms retoms ligoms, reikia atlikti tolesnius tyrimus.

Skaléje nuo 1 iki 5

retomis ligomis serganciy pacienty
ir juos priziurin€iy asmeny vidutine
sveikatos prieziliros patirtis vertinama... -I—
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V' PRIKLAUSO X NEPRIKLAUSO

Europos : Europos referencijos
referencijos centry tinklams : centry tinklams
(rety ligu kompetenciju centrams) :

kai pacientai
gydomi ligoninése, kurios...

Létinemis ligomis sergantys pacientai taip pat pranesa apie geresne sveikatos priezitros patirtj, kai juy
priezidros specialisty komanda yra daugiadiscipliné arba iSmokyta léetinemis ligomis serganciu pacienty
priezidros, ir kai jie priklauso ligos gydymo programai**.

Vidutinis sveikatos prieZidros patirties jvertinimas buvo gautas sujungus atsakymus j 11 klausimy
(skirty pacientams) arba 12 klausimy (skirty priZidrintiems asmenims), susijusiy su tolesniu
stebejimu po konsultacijy, informacija apie gydyma, priezZidros koordinavimu arba sveikatos
prieZidra kasdieniame gyvenime.

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

Daugiau informacijos apie apklausos klausimus, rezultatus ir rekomendacijas ieSkokite informaciniame lape arba
susisiekite el. pastu rare.barometer@eurordis.org

DEKOJAME visiems retomis ligomis sergantiems Zmonéms, dalyvavusiems tyrime,
sveikatos priezituros paslaugy teikéjams ir Europos referencijos centry
tinkly ,ErkNet“, ,eUROGEN*, ,LUNG* ir ,Genturis“ pacienty atstovams,

kurie dalyvavo kuriant ir platinant ,H-CARE* tyrima, o taip pat ,Rare
Barometer“ partneriams!

Siekdami identifikuoti pacienty perspektyvas ir poreikius, EURORDIS rety ligy Europoje padalinys reguliariai
vykdo retomis ligomis serganciy asmeny apklausas ir ,Rare Barometer” programas, kurios skatina jvairias

Rare Europos ir tarptautines iniciatyvas spresti jvairius Siuo klausimu susijusius .Rare Barometer®

Barometer apjungia daugiau nei 15 000 pacienty, verslo atstovy ir $eimos nariu, kad retomis ligomis serganéiy asmeny
bendrijos balsas bty stipresnis. Jei norite suZinoti daugiau, apsilankykite puslapj adresu eurordis.org/voices.




