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ZDRAVOTNOU STAROSTLIVOSTOU!

3905 l'udi so zriedkavymi chorobami vyjadrilo svoje nazory na skusenosti s lekarskou
starostlivost'ou prostrednictvom prieskumu H-CARE, ktory vykonala organizacia
EURORDIS-Rare Diseases Europe v obdobi medzi decembrom 2019 a marcom 2020

@ SKUSENOSTI SO ZDRAVOTNOU STAROSTLIVOSTOU
U LUDI ZLJUCICH SO ZRIEDKAVOU CHOROBOU

Pacienti so zriedkavymi chorobami hodnotia svoje skusenosti so zdravotnou starostlivost'ou
strednym az nizkym skore.
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na stupnici od 1 do 5

V priemere, pacienti
so zriedkavymi
chorobami hodnotia
ich zdravotnu
starostlivost'...

Zda sa, Ze pacienti so zriedkavymi chorobami maju
horsiu skisenost’ so zdravotnou starostlivost'ou nez
pacienti s chronickymi chorobami: 70 % studii, ktoré
pouzivaju ten isty dotaznik, hlasilo vysSie priemerné
skore pre skisenosti so zdravotnou starostlivostou

u pacientov s chronickymi chorobami**.

Priemerné skore pre skisenosti so zdravotnou starostlivostou bolo ziskané kombindciou
odpovedi na 17 otdzok tykajucich sa dalSieho sledovania po konzultdcidch, informdcii o liecbe,
koordindcie starostlivosti alebo toho, ako sa starajd o svoje zdravie v kaZdodennom Zivote.

Aby sa zabezpecila lepSia zdravotna starostlivost’, medzi 3 hlavné oblasti, ktoré
potrebuju zlepSenie, patria tieto:

Kontaktovanie pacientov alebo opatrovatel'ov po navsteve,
aby sa zistilo, ako sa maju

\ Vyzvanie pacientov alebo opatrovatel'ov, aby sa zapojili do
2 o B . * Specifickych skupin alebo zucastnili programu, ktory im
S 21 pomobze vyrovnat’ sa so zriedkavou chorobou

Pomoc pacientom alebo opatrovatel'om vysporiadat’ sa s
emdciami spojenymi so zdravotnym stavom pacienta

Za poslednych 6 mesiacov, ked’ bola mne alebo osobe, o ktord sa stardm, poskytovand
zdravotna starostlivost' v savislosti so zriedkavou chorobou, bol/a som:

* Priemerné skore na stupnici od 1 (nikdy) az 5 (vzdy).
** Na zéklade vysledkov 52 recenzovanych studii, ktoré pouZivali dotazniky PACIC alebo PACIC-S. Tieto dotazniky vytvoril institit MacColl Centre for Health Care
Innovation na meranie skisenosti so zdravotnou starostlivostou u pacientov s chronickymi chorobami.



@) KRITICKA ULOHA CENTIER S EXPERTIZOU
NA ZRIEDKAVE CHOROBY

Pacienti, ktori Zija so zriedkavou chorobou ovplyviiujucou oblicky, pl'ica, mocovo-pohlavné
organy, alebo ktori maju geneticku predispoziciu na hereditarny nadorovy syndrém, ako

aj ich opatrovatelia, maju lepsSie skisenosti so zdravotnou starostlivost'ou, ked’ su lieceni
na oddeleniach nemocnic, ktoré su sucast’'ou Eurépskej referencnej siete™

Oddelenia nemacnic, ktaoré su clenmi Eurépskej referencnej siete, su typicky centrami expertizy spajajucimi
multidisciplinarne timy, ktoré sa Specializuju na liecbu danej zriedkavej alebo komplexnej choroby.
Dal3i vyskum je potrebny na meranie rozdielu v zdravotnej starostlivosti v zavislosti od typu nemocni¢ného
oddelenia pre iné oblasti zriedkavych choréb.

Skusenost’ so zdravotnou
starostlivost'ou dostava na stupnici
od 1 do 5 od pacientov so zriedkavymi

chorobami a ich opatrovatel’ov
priemerné hodnotenie... |
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(centra s expertizou na zriedkavé choroby)

ked' st lieceni na oddeleniach
nemocnic, ktoré...

Pacienti s chronickymi chorobami tiez hlasia lepsie skusenosti so zdravotnou starostlivostou, ked' sa o nich
stard interdisciplinarny tim alebo tim vyskoleny na liecbu chronickych chordb, a ked' st st¢astou programu
manazmentu choroby**.

otdzok (pre pacientov) alebo 12 otdzok (pre opatrovatelov) tykajicich sa dalSieho sledovania po konzultdcidch,
informdcii o liecbe, koordindcie starostlivosti alebo toho, ako sa staraju o svoje zdravie v kaZdodennom Zivote.

0 Priemerné skére pre sktsenosti so zdravotnou starostlivostou bolo ziskané kombindciou odpovedi na 11

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

Ak potrebujete viac informacii o otazkach tohto prieskumu, jeho vysledkoch a odpordcaniach, pozrite si informaény
prehlad alebo kontaktujte rare.barometer@eurordis.org

6AKU JEME vSetkym osobam so zriedkavymi chorobami, ktoré sa zuéastnili tohto
prieskumu, poskytovatelom zdravotnej starostlivosti a zastupcom
pacientov z Eurdpskej referencnej siete ErkNet, eUROGEN, LUNG a

Genturis, ktori boli siéast’'ou vytvorenia a Sirenia prieskumu H-CARE, ako
ja partnerom Rare Barometer!

Eurdpska organizacia pre zriedkavé choroby EURORDIS robi pravidelné prieskumy v spologenstve ludi so zriedkavymi
chorobami prostrednictvom svojho programu Rare Barometer, aby identifikovala perspektivy pacientov a ich potreby v
mnohych oblastiach a aby bola ich hlasom v ramci eurdpskych a medzinarodnych iniciativ a zdkonodarstva. Rare Barometer
zdruzuje viac ako 15 000 pacientov, opatrovatelov a pribuznych s cielom upriamit’ pozornost’ na potreby ludi so zriedkavymi
ochoreniami. Viac informdcii najdete na stranke eurordis.org/voices.
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