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BUDOUCNOST VZACNYCH ONEMOCNENI:
NIKDO NESMI ZUSTAT OPOMENUT!

Klicova zjisténi prlzkumu na nazordm lidi se vzacnym onemocnénim
na strategie, které by jim mohly ovlivnit Zivot
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75> 30MILIONU NEEXISTUJE LEK
\ S lidi v Evropé a 300 miliond lidi po PP'O VéF§jnlf VZ§\CQ9ch pernoci neni k
\7—‘-: celém svété Zije se vzacnou nemoci dispozici zadny lék ani lécba

Atkoli se béhem poslednich desetileti udélalo
v oblasti zlepSovani kvality Zivota lidi se vzacnymi
onemocnénimi spousta prace, nékteré jejich potreby

pristup, ktery zahrnuje vyzkum, diagnostiku, lé¢bu
a péci a ktery klade diraz na nové technologické
prilezitosti. Tyto strategie je nutno do roku 2023

z(Qstavaji stdle nevyreSené. Prlizkum Rare 2030
byl zaméfen na shromazdovani nazord pacientl
se vzacnymi onemocnénimi na budoucnost lécby
vzacnych onemocnéni. Cilem bylo sestavit doporuceni
Rare 2030. Prizkum ukazal, Ze je zapotiebi holisticky

zaclenit do nového Evropského ramce pro lécbu
vzacnych onemocnéni, jimZz se budou fidit narodni
plany lécby vzacnych onemocnéni, aby zadny pacient
se vzacnym onemocnénim nezlstal opomenut.

EVROPSKE VYSLEDKY PRUZKUMU RARE 2030 0
BUDOUCNOSTI VZACNYCH ONEMOCNENI

Rozsdhla kvantitativni studie sdruzeni Rare Barometer

3 PROSINCES

respondentd
v Evropé

3710

CiLOVA POPULACE:

pacienti Zijici se vzacnym onemocnénim nebo
clenové jejich rodiny (rodice a blizci pribuzni)

17 LEDNA £

zastoupenych
onemocnéni

978


https://www.rare2030.eu/recommendations/
https://www.rare2030.eu/recommendations/

@ LIoE TRPICI vZACNYM ONEMOCNENIM SE DOMNIVAJ,
ZE BY SE JIM MOHLA ZLEPSIT KVALITA ZIVOTA
DIKY INTEGRACI ZDRAVOTNi A SOCIALNi PECE

Vétsina lidi trpicich vzacnym onemocnénim neocekava, ze se béhem nasledujicich
10 let vyléci. Domnivaji se vSak, ze kvalita jejich zivota by se mohla zlepsit diky
pristupu k integrované zdravotni a socialni péci.

" lidi trpicich vzacnym onemocnénim neocekava, ze by se
79 ! z tohoto onemocnéni mohli béhem nasledujicich 10 let
vylécit, ale byli by radi, kdyby:

'Ta 58% meéli k dispozici podporu, kterd by vam pomohla zvladat
psychologické nebo emocionalni aspekty vzacného onemocnéni

53 % mohli dosahnout stabilizace svého vzacného onemocnéni: vzacné

onemocnéni by stdle existovalo, ale pfiznaky by se nezhor3ovaly

v
T&' 49% dokazali zvladat priznaky vzacného onemocnéni, i kdyz

by se stdle jesté zhorSovaly

44% mohli ziskat pFistup k prizplsobenému a pristupnému
N zameéstnani a také k pruznym pracovnim ujednanim

[ 3 ] [ S .. . o . . . 2.7
'r ' 39% nebyli diskriminovani kvdli svému vzacnému onemocnéni nebo

postizeni v rliznych oblastech kazdodenniho Zivota

(44 Samoziejmé bych byl rad, kdyby nasli 1€k, ale pokud to neni mozné (coz béhem 10 let asi neni), chtél
bychalespon,abychom bylilécenijako pacientischronick)'/mionemocném’mi,kter)'/midefagtotakéjsme,a
abychom méli pristup ke stejnym vyhodam jako oni”. Pacient se vzacnym onemocnénim, Spanélsko

@ Muyslite si, Ze je mozZné a realistické, Ze byste do 10 let vy nebo osoba, o kterou pecujete...



Lidé se vzacnym onemocnénim maji nasledujici priority, které by mély pomoci zlepsit
poskytovanou péci:

které dosud neexistuji

1 ; 5 -l% ZpUsoby lécby, popr. terapie,

> Lepsi koordinace mezi viemi 66 Do roku 2030 bych chtél mit pistup

2 % zdravotnickymi odborniky k novym Iékim a technologiim, ke
zapojenymi do péce kvalitni,specializovanéainterdisciplinarni

@ 4 0 nemocného zdravotni péci a trvalé psychoterapii.
"""""""""""""""""""""""""""""""""" Ocenil bych také lepsi spolec¢enské uznani

] ... 0 Konzultace se zdravotnickymi azaclenénilidisevzacnymionemocnénimi

3 ' m 32 % odborniky specializovanymi na toto apfistup kadekvatnim néastrojtim, které by
onemocnéni jim pomohly zapojit se do kazdodenniho

.................................................... Zivota.V pracovnisféfe by pomohlo, kdyby
o o & cnriAlng . se odbouraly pfedsudky a predchazelo se
. 0 Lepsi socidlni uznani
4 "n 28A] i rizikim chudoby”. Pacient se vzacnym

onemocneéni _ 4
onemocnénim, Némecko
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0 V pFistich 10 letech budou tFemi nejddleZitéjsimi prioritami v oblasti
zlepSovani lécby vaseho vzdcného onemocnéni pristup k:

0 ZLEPSENI KOORDINACE ZDRAVOTNI PECE

Lidé trpici vzacnym onemocnénim preferuji lokalné poskytovanou lécbu, jsou vSak ochotni
vyuzivat konzultace na dalku, aby se snaze dostali k multidisciplinarni zdravotni péci.

8 ‘l U 66 Expertnistfediskaumoznujimultidisciplinarnikonzultace

ajsouvelmiuzite¢nd, pomohlo by viak, kdybychom mohli
nékterd vysetieni absolvovat blize k domovu a mit pfistup
kdalsimkonzultacimnadélku.Osobnédokazudobrezvladat
pfiznaky svéhoonemocnéniidoma,cestadozahrani¢niho

expertnihostfediskavsakvyzadujespoustucasuaenergie.
Pacient se vzacnym onemocnénim, Francie

pacient je ochotno
vyuZivat konzultace na
dalku a diskutovat o svém
onemocnéni s nékolika
zdravotnickymi pracovniky.

Byli byste behem pristich 10 let ochotni zucastnit se konzultaci na ddlku (prostfednictvim telefonu,
videa, e-mailu, textovgch zprdv, aplikace): Pokud budete moci vaSe vzdcné onemocneéni probrat
s nékolika zdravotnickgmi odborniky (napriklad se specialisty a svym praktickgm Iékarem)

Lidé se vzacnym onemocnénim jsou velmi ochotni cestovat za ucelem lécby do jiné zemé.

[ ]
8 0 pacientl by bylo ochotno cestovat za Gcelem léby svého vzacného onemocnéni do
jiné zemé, a to bud’ bez Zadnych podminek, nebo podle druhu lécby ¢i dané zemé.

Q Byli byste v pistich 10 letech a V DOBACH MIMO KRIZE ochotni cestovat
do jiné zemé za Ucelem lécby svého vzdcného onemocneni?



@) LIDE TRPICI VZACNYM ONEMOCNENiM DURAZNE PODPORU
NOVOROZENECKY SCREENING VZACNYCH ONEMOCNENI

g 95% (44 Trpim bronchiektazii a kdyz mi byla diagnostikovana, bylo mi

feceno, ze jimam nejspis uzmnoho let. Kdyby mé diagnostikovalia
Iécilidfive,znamenalobytopromémensiposkozeniplicaménélékd.
Diky v€asnéjsi diagnostice by pacienti se vzacnym onemocnénim

pacientl podporuje

novorozenecky S P R
" vzé)én ch mohli byt do budoucna lé¢eni adekvatné a vcas.

gv zacny Pacient se vzacnym onemocnénim, Velka Britanie
onemocnén

Méla by se podle vaseho ndzoru v zdjmu casné diagnostiky provddét vySetieni na vzdcnd
onemocnéni v dobé poceti ditéte (napr. pri oplodnéni in vitro, genetickém poradenstvi)

@ PACIENTSKE ORGANIZACE SE CHTE)i AKTIVNE
PODILET NA UYZKUMU VZACNYCH ONEMOCNENI

Dle zastupcl pacienti by se pacientské organizace mély podilet na vyzkumu vzacnych
onemocnéni nasledujicimi zpuasoby:

spoluresitel
................................................ (44 Potfebujeme zintenzivnit vyzkum na

§) 0fp budou ziskavat financni prostfedky kllnlkacl.w,fgrmogdokt?vr,andskych’praaastud||
na vyzkum prislugnych onemocnéni — v mezinarodnim méritku, prosim! Chceme

také, aby prace pacientskych organizaci byla

°
;| 93% oficialni partner nebo
-

B i uzndvana a aby se castéji zapojovaly do
C 0f povedou viastni vyzkumné vyzkumu a dodavatelskych procest.” Pacient
il 72 projekty se vzacnym onemocnénim, Némecko

Muyslite si jako zdstupce pacientd, Ze by PACIENTSKE ORGANIZACE
mély prispivat k vgzkumu vzdcnych onemocnéni tim, Ze...

Dali informace ohledné otdzek v prlizkumu nebo jejich vysledkd najdete v kompletni zpravé v anglictiné
nebo kontaktujte rare.barometer@eurordis.org

Chcete-li se dozvédét vice o prognostické studii Rare 2030 nebo se podilet na kampani Rare 2030 a pomoci
uskute¢nit doporuceni, ktera z ni vyplyvaji, navstivte stranku action.eurordis.org/cs/rare2030action

Dékujeme
vam

véem lidem se vzacnym onemocnénim, ktefi se zdcastnili ankety a zapojili
do diskusnich skupin, a partnerim programu Rare Barometer a Rare 2030!

Spole¢nost EURORDIS-Rare Diseases Europe provadi prostrednictvim programu Rare Barometer pravidelné prlizkumy mezi
lidmi se vzacnym onemocnénim, aby identifikovala jejich vyhlidky a potfeby v mnoha oblastech, a stala se tak jejich hlasem v
ramci evropskych a mezindrodnich iniciativ a pfi tvorbé pfislusnych politik. Program Rare Barometer sdruzuje témér 15 000

Rare

Barometer pacientd, petovatel a rodinnych pfislusnik®, aby posilila hlas komunity osob se vzacnym onemocnénim.2 Vice informaci
AEURORDIS % INITIATIVE najdete na internetové strance eurordis.org/voices



https://download2.eurordis.org/rare2030/RARE2030_survey_public_report.pdf
mailto:rare.barometer%40eurordis.org?subject=
https://action.eurordis.org/cs/rare2030action
https://www.eurordis.org/voices/cs

