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IN CEEA CE PRIVESTE INGRUIREA MEDICALA!

3905 de persoane care traiesc cu boli rare si-au exprimat parerea cu privire
la experienta lor legata de ingrijirea medicala prin intermediul sondajului H-CARE,
realizat de catre EURORDIS-Rare Diseases Europe intre decembrie 2019 si martie 2020

@) EXPERIENTA LEGATA DE INGRUIREA MEDICALA
A PERSOANELOR CARE TRAIESC CU 0 BOALA RARA

Pacientii cu boli rare acorda un scor mediu-scazut experientei lor legate de ingrijirea medicala

Pacientii cu boli ‘ Pacientii cu boli rare par sa aiba o experienta mai
rare isi evalueaza proasta in ceea ce priveste ingrijirea medicala
in medie, experienta 2 5* comparativ cu pacientii cu boli cronice: 70% dintre

personala legata de studiile care au utilizat acelasi chestionar au raportat un
ingrijirea medicala peoscaladela1la’5  scor mediu superior in ceea ce priveste experienta legatd
la o valoare de... de ingrijirea medicald pentru pacientii cu boli cronice**.

Scorul pentru experienta medie privind ingrijirea medicald a fost obtinut prin combinarea
rdspunsurilor la 17 intrebari, Iegate de urmdrirea dupa consultatl’i informatii privind tratamentele,

Pentru a asigura o experienta mai buna legata de ingrijirile medicale, principalele 3
domenii care necesita imbunatatire sunt:

1 [ ) Contactarea pacientilor sau ingrijitorilor dupa o vizita pentru
s . 2 U* a afla situatia lor

\ Incurajarea pacientilor sau a ingrijitorilor s participe la
2 of B . % intalnirile unui grup sau cerc specific pentru a-i ajuta sa faca
21 fFata bolii rare

3 'Ta ‘ Ajutarea pacientilor si ingrijitorilor sa-si gestioneze starile
. 2 3* emotionale legate de sanatatea pacientului

0 In ultimele 6 luni, atunci cand eu/persoana de care am grijd am/a primit ingrijire medicald pentru
boala mea/sa rard, am fost:

* Scor mediu pe o scald de la 1 (niciodata) la 5 (intotdeauna).
** Pe baza rezultatelor a 52 de studii peer-review care au utilizat chestionarele PACIC sau PACIC-S. Aceste chestionare au fost dezvoltate de catre MacColl Centre for
Health Care Innovation pentru a masura experienta privind ingrijirea medicald a pacientilor cu boli cronice.



@) ROLUL CRUCIAL AL CENTRELOR
DE EXPERTIZA PENTRU BOLI RARE

Pacientii si ingrijitorii care trdiesc cu o boala rara ce afecteaza rinichii, plamanii, zona
urogenitala, sau cei care prezinta sindroame genetice cu risc de tumori, au o experienta
personala mai buna legata de ingrijirea medicala atunci cand sunt tratati de unitati
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spitalicesti care fac parte dintr-o Retea europeana de referinta

In mod caracteristic, unitatile spitalicesti care sunt membre ale unei Retele europene de referinta sunt
Centre de Expertiza care reunesc echipe de ingrijire multidisciplinare, specializate in tratamentul
unei anumite boli rare sau complexe. Sunt necesare cercetdri suplimentare pentru a mdsura diferentele
in ceea ce priveste experientele legate de ingrijirile medicale, in functie de tipul de unitate spitaliceasca
pentru alte domenii de boli rare.

Pe o scala de la 1 la 5, experienta medie .
a pacientilor cu boli rare si a ingrijitorilor
in ceea ce priveste ingrijirea medicala EEER

primeste o evaluare de... -I—
Y,

~/ FACPARTE X NU FAC PARTE

atunci cand pacientii sunt tratati
in unitati spitalicesti care...

dintr-o Retea : dintr-o Retea
europeana de referintd : europeana
(centre de expertiza pentru boli rare) de referinta

Pacientii cu boli cronice raporteazd, de asemenea, o experienta mai bund in ceea ce priveste ingrijirea
medicala atunci cand echipa lor de ingrijire este una multidisciplinard sau instruita pentru ingrijire cronica,
si atunci cand fac parte dintr-un program de gestionare a bolilor**.

raspunsurilor la 11 intrebdri (pentru pacienti) sau 12 intrebdri (pentru ingrijitori), legate

0 Scorul pentru experienta medie privind ingrijirea medicald a fost obtinut prin combinarea

sau modalitatea de gestionare a stdrii lor de sandtate in viata de zi cu zi.

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

Pentru mai multe informatii privind intrebdrile sondajului, rezultatele acestuia si recomandarile, consultati fisa
informativd completd sau contactati rare.barometer@eurordis.org

M u Itu m im tuturor persoanelor care traiesc cu o boala rara si care au participat la
> sondaj, furnizorilor de ingrijire medicala si reprezentantilor pacientilor

din Retelele europene de referinta ErkNet, eUROGEN, LUNG si Genturis
care au luat parte la proiectarea si diseminarea sondajului H-CARE,
respectiv partenerilor Rare Barometer!

EURORDIS-Rare Diseases Europe efectueaza sondaje periodice in randul comunitdtii persoanelor cu boli rare
prin programul sau Rare Barometer pentru a identifica perspectivele si nevoile pacientilor din diverse domenii

Rare pentru a-i reprezenta in cadrul initiativelor europene si internationale si in cadrul dezvoltdrii politicilor. Rare

Barometer Barometer reprezintad peste 10.000 de pacienti, ingrijitori si membri ai familiilor cu scopul de a da comunititii
persoanelor cu boli rare o voce mai puternicd. Pentru informatii suplimentare, vizitati eurordis.org/voices.




