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Rezumat

v A

Obiectivul nostru privind ingrijirea holistica pana in 2030

Astazi, 30 de milioane de europeni care traiesc cu o boala rara si membrii familiilor lor (adesea principalii
ngrijitori) sunt in continuare o populatie marginalizata, in mare parte invizibila, cu putine informatii despre
bolile si drepturile lor, cu putine tratamente si cu un nivel ridicat de vulnerabilitate psihologicd, sociald si
economica.

Obiectivul EURORDIS este asigurarea ingrijirii holistice pana in 2030 pentru cei

30 de milioane de oameni care traiesc cu o boala rara in Europa si familiilor lor.

Ingrijirea holistica acopera totalitatea nevoilor de sanatate, sociale si de zi cu zi ale persoanelor care traiesc cu
o boald rara si a familiilor acestora.

Obiectivul nostru este de a vedea persoanele care trdiesc cu o boala rara si familiile lor integrate intr-o
societate care ofera ingrijire holistica prin:

» Constientizarea nevoilor lor si furnizarea eficienta de ingrijire timpurie, de inalta calitate in functie de
aceste nevoi;

> Inlaturarea barierelor in ceea ce priveste accesul la ingrijire, tratament, educatie, angajare pe piata
muncii, petrecere a timpului liber, suport psihologic si toate aspectele incluziunii sociale;

»  Asigurarea posibilitatii de a se bucura pe deplin de drepturile fundamentale ale omului, pe picior de
egalitate cu ceilalti cetateni.

Persoanele diagnosticate cu o boala rara trebuie integrate intr-o societate care nu lasa pe nimeni in urma.

Prin acest document de pozitie dorim sa inspiram schimbari care vor asigura persoanelor cu o boala rara accesul la
ngrijire holistica.

Felicitdm toate partile implicate pentru progresele din ultimele decenii. Cu toate acestea, dovezile arata ca
persoanele care traiesc cu o boala rara si familiile lor continua sa se confrunte cu provocari majore in viata
de zi cu zi si in ceea ce priveste incluziunea sociald. De exemplu, pentru 85% dintre persoanele care traiesc
cu o boala rard, boala afecteaza mai multe aspecte ale sdnatatii si ale vietii de zi cu zi. De asemenea, un numar
mare, 7 din 10 persoane cu o boala rara si apartinatori trebuiau sa-si reduca sau sa-si inceteze activitatea
profesionald, iar 69% s-au confruntat si cu o scadere a veniturilor.

De ce sa luam masuri acum?

Este urgent sa fie abordate nevoile nesatisfacute ale persoanelor care traiesc cu o boala rard si a familiilor acestora.
Acest lucru necesita o abordare multisectoriala implicand cercetarea, diagnosticul, accesul la tratament, asistenta
medicala si sociald, atat la nivel national, cat si la nivel european. Toate partile interesate au un rol esential in
acest proces.

Timpul de a actiona este acum, deoarece:

> Obiectivele de dezvoltare durabila fac apel la 0 actiune globala eficientd pentru a asigura ca nimeni
nu este ldsat in urma;

> Pilonul european al drepturilor sociale deschide calea de a oferi drepturi sociale mai eficiente,
egalitate de sanse si incluziune sociala in Uniunea Europeana si statele membre;

> Cele 24 de retele europene de referinta si Reteaua europeana a centrelor resursa pentru boli rare
pot functiona ca platforme pentru colectarea si diseminarea cunostintelor si a bunelor practici;

» 25 de state membre ale UE au adoptat siimplementeaza un plan national de boli rare;

\r/”

Organizatiile care reprezinta persoanele cu boli rare, organismele publice, furnizorii de servicii
medicale si de asistenta sociala si alte parti interesate sunt pregdtite sa se angajeze si sa co-creeze
politici si servicii.



Ingrijirea holistica - o realitate pentru persoanele cu boli rare

Strategia de a asigura o ingrijire holistica si integrata pentru bolile rare trebuie sa se bazeze pe urmatorii
factori de schimbare, detaliati in cadrul acestei lucrari si care au condus la recomandarile sale:
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Pornind de la acesti piloni, consideram ca pot fi obtinute imbunatatiri semnificative daca:

> Ingrijirea si sprijinul sunt organizate intr-o abordare holistic3, centrat3 pe persoans, multidisciplinar3,
continua si participativa, avand in vedere atat persoanele care traiesc cu o boala rard, cat si apartinatorii
carefi ingrijesc;

> Furnizorii de servicii din toate sectoarele au cunostintele necesare, folosesc bune practici si strategii de
coordonare a ingrijirii care le permit sa tina cont de particularitatile bolilor rare;

> Ingrijirea integrata este furnizata in mod eficient si in timp util, prin colaborare in cadrul si intre serviciile de
sanatate, sociale, comunitare si organizatiile care reprezinta persoanele cu bolirare

»  Se stabilesc mecanisme care sa implice in mod semnificativ persoanele care traiesc cu o boala rara si
organizatiile lor in elaborarea, implementarea si monitorizarea politicilor si serviciilor;

> Politicile sociale si cele privind dizabilitatea tin cont in mod eficient de particularitatile afectiunilor si
dizabilitatilor complexe, cum ar fi cele intalnite in bolile rare;

»  Persoanele care traiesc cu o boala rara si familiile lor sunt informate si imputernicite s3 cunoasca si sa-si
gestioneze starea.

Alec, Sindrom San[ippo, Australia



Recomandarile noastre

Pentru a inspira implementarea acestor imbunatatiri, solicitam UE, tuturor statelor membre si tuturor partilor
interesate din domeniul sanatatii si al sectorului social, sa disemineze acest document si sd ia masuri bazate pe
recomandadrile prezentate mai jos.

Doar impreuna vom reusi ca niciunul dintre cei 30 de milioane de europeni care trdiesc cu o boala rard sa

nu fie lasat in urma. Pentru a asigura imbunatatirile necesare, recomandam:

holistice pentru bolile rare
Crearea unui mediu politic favorabil la nivel national pentru ingrijirea holistica a bolilor rare

Adunarea si diseminarea cunostintelor si a bunelor practici, pentru a se asigura ca nevoile
persoanelor care trdiesc cu o boala rara si ale ingrijitorilor acestora sunt abordate adecvat de catre
serviciile specializate si cele de baza

Implementarea unor mecanisme specifice care sa asigure furnizarea de ingrijiri integrate bolilor
rare

Garantarea implicarii semnificative a organizatiilor si a reprezentantilor persoanelor care trdiesc
cu o boala rara in elaborarea si implementarea politicilor si serviciilor

Implementarea unor masuri specifice care sa asigure accesul persoanelor care trdiesc cu o boala
rara si ai ingrijitorilor acestora la servicii si protectie sociala adecvate

Asigurarea recunoasterii si compensarii adecvate a dizabilitatilor cu care se confrunta persoanele
cu boli rare

Crearea de locuri de munca accesibile, adaptate si sustenabile pentru persoanele care trdiesc cu o
boala rara si pentru ingrijitorii acestora

Implementarea unor mecanisme specifice care sa permita persoanelor cu boli rare si ingrijitorilor
lor sa colaboreze si sa coopereze cu organizatiile care reprezinta persoanele care traiesc cu o boala
rard

10. Eliminarea tuturor formelor de discriminare, asigurarea integrarii sociale, profesionale,

educationale a persoanelor care tradiesc cu o boala rard, pe picior de egalitate cu alti cetateni

"

Philipp, Osteogenezd /mperfectd Germania




Recomandarile noastre pe larg

1. Utilizarea pe deplin a instrumentelor UE si a retelelor europene pentru implementarea

v' Toate propunerile legislative si recomandarile care deriva din Pilonul european al drepturilor sociale
trebuie sa tina seama de nevoile specifice ale persoanelor care trdiesc cu o boala rara, ale ingrijitorii
lor si ale persoanelor afectate de boli/dizabilitati complexe; Tabloul de bord social (Social Scoreboard) ar
trebui sa introduca indicatori si instrumente de monitorizare clare pentru a sprijini schimbari eficiente ale
politicilor;

v" Mecanismele UE disponibile trebuie sa sprijine implementarea serviciilor sociale si a ingrijirii
integrate si pe termen lung pentru persoanele care trdiesc o boala rard, ingrijitorii lor si altii cu
boli/dizabilitati complexe:

o Fondurile si programele de finantare ar trebui asigurate in cadrul financiar multianual pentru a
sprijini retelele si proiectele inovatoare la nivelul UE, care permit statelor membre sa co-creeze si
sd transfere bune practici si modele inovatoare de ingrijire;

o  Fondurile structurale si de investitii europene trebuie sa fie un mecanism accesibil si adecvat
pentru a sprijini in mod eficient statele membre sa extinda programele pilot de succes si
inovative in servicii de baza. Activitatile transfrontaliere - de ex. platforme la nivelul UE - ar trebui
sa fie sprijinite prin programe de finantare, in cadrul fondurilor structurale si de investitii
europene, care sprijind cooperarea dintre tari;

o Semestrul european trebuie s3 fie utilizat ca un mijloc de elaborare si implementare de politici
sociale si de ocupare a fortei de munca adecvate la nivel national;

o Grupul de coordonare al Comisiei Europene privind promovarea sanatatii, prevenirea bolilor
si gestionarea bolilor netransmisibile trebuie sa sprijine si sa raspunda provocarilor
intampinate de persoanele care traiesc cu boli rare si de ingrijitorii lor.

v Organismele nationale si europene trebuie sa aloce sprijin financiar si structural pentru a asigura
durabilitatea platformelor europene care colecteaza si impartasesc cunostinte si bune practici
privind bolile rare, cum ar fi Retelele europene de referintd, Reteaua europeana a centrelor resursa
pentru boli rare si Orphanet. Trebuie creat un mediu favorabil pentru a integra aceste initiative in
sistemele nationale de sandtate si sociale.

2. Crearea unui mediu politic favorabil la nivel national pentru ingrijirea holistica a bolilor rare

v' Toate planurile si strategiile nationale pentru bolile rare trebuie s includa dispozitii care sa permita
persoanelor care traiesc cu o boala rara si ingrijitorilor lor sa aiba acces in timp util la servicii
adecvate de asistenta socio-medicala integrata, servicii sociale si protectie sociala. Acestea ar trebui
sa includa mecanisme de sprijin al organizatiilor nationale pentru boli rare, ca organizatii ale societatii
civile implicate in elaborarea, implementarea si monitorizarea politicilor/serviciilor. Planurile nationale
trebuie sa faca obiectul unui control social atunci cand sunt actualizate si evaluate;

v' Térile europene trebuie s3 puna in aplicare mecanisme specifice pentru a garanta coordonarea intre
sectoarele de politici nationale intr-o abordare multidisciplinara, implicand Ministerul Sanatatii,
Ministerul Muncii si Protectiei Sociale, Ministerul Educatie si Ministerul Cercetarii. Sunt necesare
grupuri de lucru inter-ministeriale si bugetari comune intre ministere;

v Trebuie create mecanisme de sustenabilitate care s3 fie puse la dispozitia organismelor publice,

holistice.

3. Adunarea si diseminarea cunostintelor si a bunelor practici, pentru a se asigura ca nevoile
persoanelor care traiesc cu o boala rara si ale ingrijitorilor acestora sunt abordate adecvat de
cdtre serviciile specializate si cele de baza

V' Tarile europene trebuie s recunoasca si sa sprijine Centrele de expertiza existente, Retelele nationale
de referinta, Centrele resursa, organizatiile care reprezinta persoanele care traiesc cu o boala rara si
echipele Orphanet, valorificand expertiza si cunostintele lor pentru a imbunatati serviciile specializate de
ingrijire si serviciile de baza. Aceste servicii trebuie sa dispuna de personal si resurse adecvate pentru a-si
putea indeplini misiunea;

v Retelele europene de referinta si furnizorii de servicii medicale din compenenta lor trebuie sa
continue sa functioneze ca o platforma pentru colectarea si diseminarea datelor, a bunelor practici



v

si a ghidurilor privind asistenta medicala si ingrijirea integrata pentru bolile rare, in cooperare cu
organizatiile care reprezinta persoanele care traiesc cu o boala rarg;

Este necesara formarea furnizorilor de servicii medicale si sociale, pornind de la expertiza serviciilor
specializate pentru boli rare si a organizatiilor care reprezinta persoanele care traiesc cu o boald rara.
Acestea ar trebui sa sporeasca capacitatea si cunostintele specialistilor privind aceste boli, drepturile
persoanelor care trdiesc cu o boala rara si si ale ingrijitorilor lor, resursele disponibile si practicile de buna
ngrijire;

UE si tarile europene trebuie sa continue sa sprijine proiectele pilot ca generatoare de bune practici si
servicii inovatoare. Acestor proiecte ar trebui sa li se acorde timp pentru elaborare, implementare si
evaluarea impactului pe termen lung, pentru a obtine dovezi de calitate privind impactul lor direct si social;

Cercetarea socio-economica in domeniul bolilor rare ar trebui sprijinita la nivel national si european
pentru a sprijini procesul de luare a deciziilor privind reformele din domeniul sanatatii, al asistentei sociale
si al ingrijirii integrate.

4. Implementarea unor mecanisme specifice care sa asigure furnizarea de ingrijiri integrate
bolilor rare

v

Tarile europene trebuie sa promoveze colaborarea si interoperabilitatea intre toate partile implicate
in ingrijire, inclusiv intre serviciile medicale, sociale si comunitare, precum si cu organizatiile care
reprezintd persoanele care trdiesc cu o boala rara si cu persoanele afectatefingrijitori. Protocoale si
proceduri de colaborare, instrumentele IT si e-sandtatea pot fi utilizate in acest scop;

Bolile rare si afectiunile complexe nediagnosticate trebuie luate in considerare de catre instrumentele
de evaluare a riscurilor utilizate de sistemele de sanatate pentru luarea deciziilor privind furnizarea
ngrijirii integrate, prin utilizarea sistemelor de codificare;

Toate persoanele care traiesc cu o boala rara trebuie sa aiba dreptul la un plan individual de ingrijire
centrat pe persoand, cu abordare holistica multidisciplinara, coordonata intre toti furnizorii de ingrijire;

Trebuie elaborate descrieri ale traseelor nationale de ingrijire ale bolilor rare si ale afectiunilor
nediagnosticate, stabilind procesul si masurile de urmat, identificind mecanismele de coordonare
existente si responsabilitatile diferitilor furnizori de ingrijire;

Managementul de caz, ca mecanism eficient de coordonare a ingrijirii, trebuie implementat in tarile
europene pentru a sprijini ingrijirea persoanele care traiesc cu o boala rard, ingrijitorii lor si alte persoane
afectate de boli/dizabilitati complexe. Formarea in management de caz pentru bolile rare trebuie
dezvoltatd, iar profesia de manager de caz trebuie recunoscuta in cadrul codurilor nationale de ocupatii.

Shelby si Taylor, Sindrom Angelan, SUA




5. Garantarea implicarii semnificative a organizatiilor si a reprezentantilor persoanelor care
traiesc cu o boala rara in elaborarea si implementarea politicilor si serviciilor

v

v

Implicarea beneficiarului in elaborarea, implementarea si furnizarea serviciilor trebuie sa devina o

centrate pe persoang;

Trebuie sa fie disponibile instrumente de informare si formare pentru reprezentantii persoanelor
care trdiesc cu o boala rard, pentru a-si dezvolta cunostintele si capacitatea de a participa la procesul
de luare a deciziilor privind ingrijirea;

Organizatiile de rare boli, ca organizatii ale societatii civile, trebuie sprijinite si considerate parteneri
egaliin elaborarea, implementarea si monitorizarea politicilor si serviciilor.

6. Implementarea unor masuri specifice care sa asigure accesul persoanelor care trdiesc cu o
boala rara si ai ingrijitorilor acestora la servicii si protectie sociala adecvate

v

Tarile europene trebuie sd garanteze cd toate persoanele cu boli rare si ingrijitorii lor au dreptul la
acces la un asistent social si la masuri de protectie si incluziune sociald, adaptate nevoilor
individuale si costului vietii. Acestea trebuie sa vizeze sprijinirea vietii independente, acoperind in
acelasi timp nevoile persoanelor grav afectate;

Drepturile si protectia sociald trebuie asigurata si persoanelor cu afectiuni complexe care nu au
acces la diagnostic si/sau la o evaluare a dizabilitatii;

Serviciile sociale specializate existente pentru boli rare, cum ar fi Centrele resursa, trebuie
recunoscute si sustinute pentru a fi un nod de distribuire a expertizei si bunelor practici, precum si un
furnizor de servicii si de formare pentru specilistii din domeniul sanatatii si domeniul social;

Tarile europene trebuie sa vada organizatiile care reprezinta persoanele care traiesc cu o boala rara
ca posibili furnizori de ingrijire, complementare serviciilor publice. Serviciile sociale si de sprijin
furnizate de aceste organizatii trebuie sprijinite financiar.

7. Asigurarea recunoasterii si compensarii adecvate a dizabilitatilor cu care se confrunta
persoanele cu boli rare

v

v

v

Comisia Europeana si tarile europene trebuie sa aplice Conventia ONU privind drepturile persoanelor cu
dizabilitati, tinand cont de nevoile specifice ale persoanelor care traiesc cu o boala rar3;

Comisia Europeana trebuie sa se asigure ca nevoile comunitatii de boli rare sunt luate in considerare
n cadrul Strategiei UE privind persoanele cu dizabilitati pentru 2020-2030;

Trebuie dezvoltate politici, proceduri, servicii si tehnologii pentru inlaturarea barierelor de participare
la toate nivelele societatii, promovand autonomia si viata independenta, atat la nivel national cat si la
nivel european;

Tarile europene trebuie sa imbunatdteasca sistemele
nationale de evaluare a dizabilitatii pentru a se asigura ca
nu exista lacune in integrarea bolilor complexe care
produc dizabilitati. Functionalitatea sau incapacitatea
persoanelor care traiesc cu o boala rara trebuie evaluata in
mod corespunzator si sprijinita prin masuri de compensare
adecvate;

Instrumentele si retelele existente trebuie sa sprijine

generarea si diseminarea cunostintelor despre consecintele functionale ale bolilor rare. Acestea
includ instrumentul online Orphanet si fisele informative privind persoanele cu handicap, Retelele
europene de referinta si Reteaua europeana a centrelor resursa pentru boli rare;

Organismele nationale competente trebuie sa implementeze programe de formare privind
consecintele functionale ale bolilor rare pentru echipele de evaluare a dizabilitatii, in parteneriat cu
aliantele nationale pentru boli rare si cu retelele mentionate mai sus;

Pentru a asigura persoanelor care traiesc cu o boald rara si tuturor celor cu dizabilitati sa aiba o viata
independenta si sa participe pe deplin la toate aspectele vietii, tarile europene trebuie sa ia masurile
necesare pentru asigurarea accesibilizarii mediului fizic si acces la transport, informatii, comunicari si
alte facilitati si servicii destinate publicului larg, in conditii de egalitate cu ceilalti.



8. (Crearea de locuri de munca accesibile, adaptate si sustenabile pentru persoanele care traiesc
cu o boala rara si pentru ingrijitorii acestora

v

Accesul la educatie de inalta calitate trebuie garantat tuturor persoanelor care trdiesc cu boli rare si
afectiuni complexe. Atunci cand este necesar, trebuie asigurata educatia adaptata intr-un mod care
sa sprijine toate persoanele sa-si atinga potentialul maxim;
Tarile europene, prin intermediul Directivei privind echilibrul dintre munca si viata privata si prin alte
mijloace, trebuie sa se asigure ca persoanele cu afectiuni/ dizabilitdti complexe si ingrijitorii lor au acces
la mecanisme specifice care sa le permita integrarea in munca:
o Flexibilitatea locului de munca, ex: orar flexibil sau munca la distants;
o Acordarea de concedii necesare din cauza starii de sandtate, a dizabilitatii sau a
responsabilitdtilor de ingrijire;
o Asistenta personalizata pentru imbunatatirea Tncadrarii in munca, cum ar fi consilierea in
carierd;
o Adaptarea rezonabila la locul de munca.

Cand parasesc piata fortei de munca sau trebuie sa lucreze cu fractiune de norma datorita bolii,
persoanele care traiesc cu o boala rara, ingrijitorii lor si celelalte persoane cu afectiuni complexe trebuie
sa aiba acces la protectie sociald, drept la pensie si sprijin in ingrijire, pentru a trai o viata demna;
Persoanele care traiesc cu o boala rara si cu dizabilitati care doresc sa studieze si/sau sa fie active in
calitate de voluntari ai organizatiilor civile, nu trebuie in niciun caz sa fie privati de drepturile lor,
inclusiv beneficiile din cauza dizabilitatii si de pensii;

Toata legislatia UE si cea la nivel national trebuie sa garanteze ca nu exista nici o forma de
discriminare bazata pe starea de sdnéatate sau de dizabilitate in ceea ce priveste angajarea, inclusiv
in recrutare, angajare, avansare in cariera si conditii de munca sigure si sanatoase.

Louis si Matthieu, Distrofia Musculard Becker, Franta



9. Implementarea unor mecanisme specifice care sa permita persoanelor cu boli rare si
ingrijitorilor lor sa colaboreze si sd coopereze cu organizatiile care reprezinta persoanele
care trdiesc cu o boala rara

v

Furnizorii de servicii trebuie sa asigure ingrijire care sa ofere beneficiarilor informatii relevante,
instrumente si consiliere, precum si sa permita beneficiarilor sa-si exprime dorintele si sa participe la
deciziile privind ingrijirea lor;

Trebuie dezvoltate instrumente pentru a sprijini navigarea in sistemele nationale de sanatate si
sociale, in special pentru bolile rare;

Acolo unde exista servicii de tip helpline pentru bolile rare, acestea trebuie sprijinite. Toate tarile
europene ar trebui sa aiba serviciu de tip helpline pentru bolile rare;

Persoanele care traiesc cu o boala rara si ingrijitorii lor trebuie sa aiba acces la suport psihologic si la
servicii respiro, daca doresc aceste servicii. Ar trebui instituita o evaluare anuala a starii de sanatate
mintala pentru a asigura monitorizarea si interventia adecvata, in vederea evitarii epuizarii si a depresiei;

Trebuie sa fie disponibile si sustinute oportunitatile de a favoriza sprijinul si invatarea reciproca
intre persoanele care traiesc cu o boala rara. Acestea pot include evenimente ale organizatiilor care
reprezinta persoane care traiesc cu o boala rara si/sau ale altor parti interesate in managementul bolilor
rare.

10. Eliminarea tuturor formelor de discriminare, asigurarea integrarii sociale, profesionale,
educationale a persoanelor care traiesc cu o boala rard, pe picior de egalitate cu alti cetateni

v

in conformitate cu Carta Drepturilor Fundamentale a UE si cu Pilonul European al Drepturilor
Sociale (articolul 3), persoanele care trdiesc cu o boala rara nu pot fi discriminate. Ei trebuie sa aiba
dreptul la tratament egal si la oportunitati egale privind angajarea, protectia sociald, educatia si
accesul la toate bunurile si serviciile accesibile publicului larg.

Toata legislatia UE si de la nivel national trebuie sa garanteze ca nu exista nici o forma de
discriminare bazata pe starea de sanatate sau dizabilitate.

Versiunea completa a acestui document (accesibila in
engleza, franceza, spaniola, germana, iatliana, portugheza si

rusa) se gaseste pe:

eurordis.or carepaper
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Obtinerea ingrijirii holistice
centrate pe persoana pentru a nu
lasa pe nimeni in urma

O contributie pentru imbunadtdtirea vietii de zi cu zi a
persoanelor care trdiesc cu o boald rara si a familiilor
acestora

Un document de pozitie elaborat de EURORDIS si membrii sdi

«« Obiectivul EURORDIS este asigurarea ingrijirii
holistice pana in 2030 pentru cei 30 de
milioane de oameni care traiesc cu o boala

rara in Europa si familiilor lor. »
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