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3905 os6b z rzadkimi chorobami wyrazito swoje poglady na temat doswiadczen
w zakresie opieki medycznej za pomoca ankiety H-CARE przeprowadzonej przez
EURORDIS-Rare Diseases Europe w okresie od grudnia 2019 r. do marca 2020 r.

& DOSWIADCZENIA W ZAKRESIE OPIEKI
ZDROWOTNE) 0SB Z RZADKA CHOROBA

Pacjenci cierpiacy na rzadkie choroby przecietnie lub nisko oceniaja swoje doswiadczenia zwigzane
z opieka zdrowotna

Srednia ocena doswiadczen ‘ Pacjenci cierpiacy na rzadkie choroby wydaja sie mie¢ gorsze
zwiazanych z opieka doswiadczenia zwigzane z opieka zdrowotna niz pacjenci
zdrowotna, wystawiona przez . * z chorobami przewlektymi: 70% badan korzystajacych z tego
G e 2 5 samego kwestionariusza odnotowato wyzszy sredni wynik dotyczacy

rzadkie choroby wynosi... , P ) L, L
ywy doswiadczen zwiazanych z opiekg zdrowotng wsréd pacjentow

w skali od 1do 5 z chorobami przewlektymi.**

Wynik przecietnego doswiadczenia zwiqzanego z opiekq zdrowotng uzyskano przez potqczenie
odpowiedzi na 11 pytan zwigzanych z obserwacjg po konsultacjach, informacjq o terapiach,
koordynacjq opieki lub kontrolowaniem swojego stanu zdrowia w zyciu codziennym.

Zapewnienie lepszych doswiadczen zwigzanych z opieka zdrowotng wymaga poprawy
w 3 gtéwnych obszarach:

1 [ ) Kontakt z pacjentami lub ich opiekunami po wizycie w celu
s .2 U* kontroli

P \ Zachecanie pacjentéw lub ich opiekunéw do dotaczenia do
2 of e . " okreslonej grupy lub klasy, aby pomadc im w radzeniu sobie z
- 2 1 rzadka chorobg
3 'Ta .‘ Wspieranie pacjentow i ich opiekunéw w radzeniu sobie z
2 3* emocjami zwigzanymi z rzadka choroba

W ciggu ostatnich 6 miesiecy, gdy jo/osoba, nad ktérq sprawuje opieke,
otrzymywata opieke medycznq w zwigzku z moja/jej rzadkq chorobaq:

* Sredni wynik w skali od 1 (nigdy) do 5 (zawsze).
** W oparciu o wyniki 52 recenzowanych badan stosujacych kwestionariusze PACIC lub PACIC-S. Kwestionariusze te zostaty opracowane przez MacColl Centre for
Health Care Innovation w celu zmierzenia doswiadczen zwiazanych z opieka zdrowotng wsréd pacjentéw z chorobami przewlektymi.



@) KLUCZOWA ROLA CENTROW
SPECJALIZUJACYCH SIE W CHOROBACH RZADKICH

Doswiadczenia pacjentéw z rzadka choroba wptywajaca na nerki, ptuca, narzady uktadu moczowo-
ptciowego, jak rowniez z zespotami ryzyka nowotworéw genetycznych, oraz ich opiekunéw, sg lepsze,
jezeli pacjenci sa leczeni na oddziatach szpitalnych bedacych czescia Europejskiej Sieci Referencyjnej ™

Zazwyczaj, oddziaty szpitalne zrzeszone w Europejskiej Sieci Referencyjnej to specjalistyczne centra skupiajace
wielodyscyplinarne zespoty opieki specjalizujace sie w leczeniu danej rzadkiej lub ztozonej choroby.
Niezbedne jest przeprowadzenie dalszych badan w celu oceny réznic w doswiadczeniach zwigzanych z opieka zdrowotng
w zaleznosci od typu oddziatu szpitalnego w innych obszarach zwiazanych z rzadkimi chorobami.

W skali od 1 do 5 -
doswiadczenia zwigzane z opieka zdrowotng
pacjentow z chorobami rzadkimi i ich
opiekundw zostaty ocenione na poziomie...

i
A%

V' SA X NIESA
czescia Europejskiej w ramach Europejskiej

Sieci Referencyjnej : Sieci Referencyjnej
(specjalistycznych centréw zajmujacych sie  :
rzadkimi chorobami)

gdy pacjenci sg leczeni na
oddziatach szpitalnych, ktére...

Pacjenci z chorobami przewlektymi zgtaszaja rowniez lepsze doswiadczenia zwiazane z opieka zdrowotna, gdy zespét leczacy jest
wielodyscyplinarny lub przeszkolony w zakresie chorob przewlektych, oraz gdy naleza do programu prowadzenia choroby™*.

Wuynik przecietnego doswiadczenia zwigzanego z opiekq zdrowotng uzyskano przez potqczenie odpowiedzi
na 11 pytan (dla pacjentéw) lub 12 pytan (dla opiekunéw) zwigzanych z obserwacjq po konsultacjach,
informacjq o terapiach, koordynacjq opieki lub kontrolowaniem swojego stanu zdrowia w zyciu codziennym.

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

Wiecej informacji na temat zawartych w ankiecie pytan, jej wynikéw oraz zalecen mozna znalez¢ w petnym
arkuszu informacyjnym lub uzyska¢ kontaktujac sie pod adresem rare.barometer@eurordis.org

DZ'EKU JEMY wszystkim osobom z rzadka choroba, ktére uczestniczyty w ankiecie,
pracownikom stuzby zdrowia oraz przedstawicielom pacjentéw z
Europejskich sieci referencyjnych ErkNet, eUROGEN, LUNG i Genturis,

ktorzy wzieli udziat w opracowaniu i rozpowszechnieniu ankiety H-CARE,
jak réwniez partnerom spotecznosci Rare Barometer!

-Rare Diseases Europe przeprowadza regularnie ankiety w spotecznosciach o0séb z rzadkimi chorobami
EURORDIS-R Di E d {UE kiet t Sciach o0sdb dkimi chorobami

za posrednictwem programu Rare Barometer w celu zapoznania sie z opiniami i potrzebami tych pacjentow w
Rare zakresie rozmaitych kwestii oraz reprezentowania ich stanowiska na forach europejskich i miedzynarodowych

inicjatyw oraz podczas tworzenia europejskich i miedzynarodowych zasad postepowania. Rare Barometer
stanowi platforme taczaca ponad 15 000 pacjentéw, ich opiekunéw i cztonkéw rodzin w celu wzmocnienia gtosu
spotecznosci osdb dotknietych rzadkimi chorobami. Wiecej informacji zamieszczono na stronie eurordis.org/voices.
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