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ZDRAVSTVENO OSKRBO!

V anketi H-CARE, ki jo je EURORDIS-Rare Diseases Europe izvajala
v obdobju od decembra 2019 do marca 2020, je 3905 oseb z redko
boleznijo izrazilo svoje mnenje glede izkuSenj z zdravstveno oskrbo.

@) IZKUSNJE Z ZDRAVSTVENO 0SKRBO
PRI OSEBAH Z REDKO BOLEZN1JO

Bolniki z redkimi boleznimi so svojo izkusnjo z zdravstveno oskrbo ocenili s srednje nizko oceno

Bolniki z redkimi boleznimi ‘ Videti je, da so izkusnje z zdravstveno oskrbo pri bolnikih
s0 svojo izkusnjo z z redkimi boleznimi slab3e kot pri bolnikih s kroni¢nimi
zdravstveno oskrbo . 2 5* boleznim i:70 % studij, v katerih so uporabljali enak vprasalnik,
povpreéno ocenili z ... ’ je porotalo o vetjem povpretnem rezultatu glede izkusen;j z

na lestvici od 1 do 5 zdravstveno oskrbo pri bolnikih s kroni¢nimi boleznimi**.

Rezultat povprecne izkuSnje z zdravstveno oskrbo se je pridobil s kombinacijo odgovorov
na 117 vpraSanj, povezanih s sledenjem po posvetih, informacijami o zdravljenjih,
koordinaciji oskrbe ali nacinu soocanja z zdravjem v vsakdanjem Zivljenju.

Za zagotovitev boljse izkusnje z zdravstveno oskrbo so 3 poglavitna podrogja, ki jih je
treba izboljsati:

1 [ ) Vzpostavitev stika z bolniki ali negovalci po obisku za podatek
s . 2 U* o tem, kako bolniku gre

\ Spodbujanje bolnikov ali negovalcev, da obiscejo doloceno
2 of B . % skupino ali skupnost, ki jim bo v pomoc pri premagovanju
21 redke bolezni

3 - I‘a ‘ Pomoc¢ bolnikom in negovalcem, da se soocajo s Custvi,
. 2 3* povezanimi z zdravstvenim stanjem bolnika

0 V zadnjih 6 mesecih, ko sem jaz/je oseba, za katero skrbim, bil/bila delezna medicinske oskrbe
zaradi redke bolezni, sem bil/a:

* Povprecni rezultat na lestvici od 1 (nikoli) do 5 (vedno).
** Na podlagi rezultatov 52 strokovno pregledanih Studij z uporabo vprasalnikov PACIC ali PACIC-S. Te vprasalnike so razvili v centru "MacColl Centre for Health Care
Innovation” za merjenje izkusnje z zdravstveno oskrbo pri bolnikih s kroni¢nimi boleznimi.



@ KLJUCNA VLOGA STROKOVNIH
CENTROV ZA REDKE BOLEZNI

Bolniki in negovalci, ki Zivijo z redko boleznijo, ki vkljucuje ledvice, pljuca, secila in spolovila ter
genetske sindrome s tveganjem tumorja, imajo boljSo izkuSnjo z zdravstveno oskrbo, kadar se
zdravijo v bolnis$nicnih enotah, ki so del Evropske referencne mreze***

Na splosno so bolnisnicne enote, ki so clanice Evropske referencne mreze, strokovni centri, ki zdruzujejo
multidisciplinarne ekipe, specializirane za zdravljenje dolocene redke ali kompleksne bolezni.
Nadaljnje raziskave so potrebne za merjenje razlik v izkuSnjah z zdravstveno oskrbo glede na vrsto
bolniSnicne enote za druga podrogja redkih bolezni.

Na lestvici od 1 do 5 je ocena -

povprecne izkusnje z zdravstveno
oskrbo pri bolnikih z redkimi EEER
boleznimi in njihovih negovalcev ... -I—
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“/ SODEL - X NISODEL

Evropske : Evropske
referencéne mreZe : referencne mreze
(strokovni centri za redke bolezni)

kadar se bolniki zdravij
v bolnisni¢nih enotah, ki ...

Bolniki s kroni¢nimi boleznimi porocajo tudi o boljsih izkusnjah z zdravstveno oskrbo, ¢e je njihova ekipa za
oskrbo multidisciplinarna ali usposobljena za oskrbo kronicne bolezni in je del programa za obravnavo bolezni**.

Rezultat povprecne izkusnje z zdravstveno oskrbo se je pridobil s kombinacijo odgovorov na

0 11 vpraSanj (za bolnike) ali 12 vpraSanj (za negovalce), povezanih s sledenjem po posvetih,
informacijami o zdravljenjih, koordinaciji oskrbe ali nacinu soocanja z zdravjem v vsakdanjem
Zivljenju.

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

Za vet informacij o vprasanjih ankete ter njenih rezultatih in priporo€ilih si oglejte celotno informativno gradivo ali
se obrnite na elektronski naslov rare.barometer@eurordis.org

ZAHVALJUJEMG SE  vsem osebam z redko boleznijo, ki so sodelovali v anketi, izvajalcem
zdravstvene oskrbe in predstavnikom bolnikov v Evropskih referencnih
mrezah ErkNet, eUROGEN, LUNG in Genturis, ki so sodelovali pri zasnovi in
razdeljevanju ankete H-CARE, ter partnerjem organizacije Rare Barometers!

ZdruZenje EURORDIS-Rare Diseases Europe redno izvaja ankete v skupnosti bolnikov z redkimi boleznimi prek svojega
programa Rare Barometer, kar mu omogoca spoznavati poglede in potrebe bolnikov glede Stevilnih zadev ter tako delovati

Rare kot njihov glas pri evropskih in mednarodnih iniciativah in razvoju politik. Skupnost Rare Barometer zdruZuje ve¢ kot 15.000

Barometer bolnikov, negovalcev in druzinskih €lanav, za okrepitev glasu skupnosti bolnikov z redkimi boleznimi. Za vet informacij
obiscite spletno mesto eurordis.org/voices.




