JAVITSUK AZ EGESZSEGUGYI  ?
ELLATASSAL KAPCSOLATOS
TAPASZTALATAINKAT!

3905 ritka betegséggel él6 ember mondta el véleményét orvosi ellatasarél az EURORDIS-Rare
Diseases Europe éaltal 2019. decembere és 2020. marciusa kozott elvégzett H-CARE felmérésben.

@/ RITKA BETEGSEGGEL ELOK TAPASZTALATAI AZ
EGESZSEGUGYI ELLATASROL

A ritka betegséggel élék kozepes-alacsony pontszammal mindsitették egészségligyi tapasztalatukat.

élok egészségiigyi tapasztalata rosszabbnak tiinik, mint a kronikus
tapasztalatukat betegségekben szenveddké: az ugyanazt a kérdéivet
altalaban igy értékelik... ! hasznalé vizsgalatok 70%-a magasabb atlagos pontszéamot
1-t6l 5-ig terjedd skalan L . z RE
mutattak a kronikus betegségben szenveddk esetén**.

Arritka betegséggel ‘ Aritkabetegséggel él6k egészségiigyi ellatasrol szerzett
£ 2,5

Az egészségligyi elldtdsrdl szerzett tapasztalat dtlagos pontszamdt 11 kérdésre adott vdlaszok

Q Osszesitésébdl nyerték. A kérdések a konzultdcidk utdni nyomon kdvetésre, a kezelésekkel
kapcsolatos informdcidkra, az elldtds koordindcidjara vagy az egészség mindennapi életben valo
kezelésének mddjdra vonatkoztak.

Egy jobb egészségiigyi tapasztalat biztositasa érdekében a legfontosabb 3
fejlesztendoteriilet:

1 () Kapcsolatfelvétel a vizit utan a betegekkel vagy gondozéikkal
m . 2 O* annak felderitésére, hogy hogyan mennek a dolgok
- \ A betegek vagy gondozo6ik osztonzése arra, hogy egy adott
2 of e . csoportba vagy osztalyba jarjanak, amely segitséget nyujthat
- 21 a ritka betegséggel kapcsolatban
3 ’Tg ‘ A betegek és gondozéik segitése a beteg egészségi
< . 2 3* allapotaval kapcsolatos érzelmek kezelésében

° Az elmult 6 hénapban, amikor ritka betegségem miatt orvosi elldtdsban részesiiltem, vagy az
dltalam gondozott személy ritka betegsége miatt orvosi elldtdsban részesiilt, mi okozott gondot?

A felmérés kérdéseivel, eredményeivel és ajanlasaival kapcsolatos tovabbi informacidkért olvassa el a telies adatlapot vagy
vegye fel a kapcsolatot itt: rare.barometer@eurordis.org

@,
* Atlagos pontszam az 1-t8l (soha) 5-ig (mindig) terjed skalan. .x
** A PACIC vagy a PACIC-S kérdGivek felhasznélasaval végzett 52 szakértGi vizsgalat eredménye alapjan. Ezeket a kérdGiveket a MacColl Centre for Health Care
Innovation fejlesztette ki a kronikus betegségben szenvedd betegek egészségiigyi ellatassal kapcsolatos tapasztalatainak felmérésére. meflm


mailto:rare.barometer@eurordis.org

@)  SZAKERTO KOZPONTOK LETFONTOSSAGU SZEREPE
A RITKA BETEGSEGEK ESETEBEN

A vesét, a tiidot, az urogenitalis teriiletet és a genetikai daganatok kockazati szindromait érinto ritka
betegséggel élé betegek és gondozoéik jobb tapasztalatokkal rendelkeznek az egészségiigyi ellatast
illetéen, amikor az eurodpai referenciahalozat részét képezé korhazi egységekben kezelik 6ket. ™
Rendszerint az eurdpai referenciahdlézat tagjai szakért6kozpontok, amelyek képesek az adott ritka vagy
osszetett betegség kezelésére szakosodott multidiszciplinaris ellatd csapatként dolgozni. Tovabbi
kutatasra van szlikség az egészségligyi tapasztalatok eltérésének mérésére a koérhazi egység tipusatdl flggben mas
ritka betegségek esetén.

Az 1-t8l 5-ig terjedd skalan, +
a ritka betegséggel él6 betegek
és gondozoik atlagos tapasztalata

a kapott egészségiigyi ellatasrol a
kovetkez6 mindsitést kapja... |
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referenciahdldzatnak
(ritka betegségek szakért6kozpontjai)

A kronikus betegségben szenveddk is jobb tapasztalatokrol szamolnak be, ha az ellatd csapatuk
multidiszciplinaris vagy ki van képezve a krénikus betegségekre, illetve, ha egy betegségkezeld
programban vesznek részt™*.

Az egészségligyi ellatasrol szerzett tapasztalat dtlagos pontszamat 11 kérdeésre (betegek szamdra)
vagy 12 kérdésre (gondozdk szdmdra) adott vdlaszok dsszesitésébdl nyerték. A kérdések
‘a konzultdciok utdni nyomon kévetésre, a kezelésekkel kapcsolatos informdciokra, az ellatds koordindciéjdra

vagy az egészség mindennapi életben vald kezelésének maddjdra vonatkoztak.
***ec.europa.eu/health/ern_en

€@ 1 coviD-19 SULYOS ZAVAROKAT OKOZOTT!

Az EURORDIS-Rare Diseases Europe rendszeresen készit felméréseket a ritka betegséggel élék korében a Rare
Barometer program segitségével, hogy azonositsa a betegek perspektivait és sziikségleteit egy sor probléma kapcsan,
annak érdekében, hogy hangot adhasson ezeknek az eurdpai és nemzetkézi kezdeményezések és iranyelv fejlesztések

keretében. A Rare Barometer tobb mint 15 000 beteget, gondozét és csaladtagot hoz Gssze, hogy nagyobb
nyilvanossagot kapjon a ritka betegséggel élék kdzossége. Tovabbi informaciokért latogasson ide: eurordis.org/voices.




