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Narodowe Plany w EU - zabezpieczenie
spoteczne

* Koordynacja pomiedzy sektorem ochrony
zdrowia i zabezpieczenia spotecznego.

* Wiedza o chorobach rzadkich przekazana do
systemu orzecznictwa, zabezpieczenia
spotecznego i oswiaty.

* Specjalistyczne formy opieki spotecznej dla
okreslonych grup chorob rzadkich.



Opieka i wsparcie spoteczne w
chorobach rzadkich

Opieka krotkoterminowa (wytchnieniowa)
Opieka dtugoterminowa

Wsparcie wtgczenia w system edukacji
Wsparcie samodzielnej egzystencji dorostych



Definicja — Dyrektywa 2011/24/UE

 Choroby rzadkie to takie, ktorych czestosc wystepowania nie
przekracza progu pieciu chorych na 10 000 tysiecy, zgodnie z
rozporzadzeniem (WE) nr 141/2000 Parlamentu Europejskiego i
Rady z dnia 16 grudnia 1999 r. w sprawie sierocych produktéow
leczniczych (11), i wszystkie te choroby majg charakter powazny,
przewlekty i czesto zagrazajg zyciu. Niektorzy pacjenci cierpigcy na
choroby rzadkie borykajg sie z trudnosciami w uzyskaniu diagnozy i
leczenia majgcego na celu poprawe jakosci ich zycia oraz
zwiekszenia ich oczekiwanej dtugosci zycia, ktore to trudnosci
zostaty takze uznane w zaleceniu Rady z dnia 8 czerwca 2009 r. w
sprawie dziatan w dziedzinie rzadkich chorob



Choroby rzadkie a niepetnosprawnosc

Orzeczenie o niepetnosprawnosci wéréd pacejntow
z chorobami rzadkimi

* Choroby rzadkie bardzo czesto wigzg sie
Z niepetnosprawnoscig — w badane;j
populacji 85% chorych posiadato

orzeczenie o niepetnosprawnosci. H Nie
e Wsrdd dzieci i mtodziezy odsetek W Tak

niepetnosprawnych w badanej grupie

wynosit 90%.

* JednoczesSnie 68% badanych napotkato
trudnosci w systemie orzecznictwa, gdyz
wiele chordb rzadkich charakteryzuje sie
nietypowymi objawami, ktérych
manifestacja nie zawsze jest jawna.

Zrédto: Libura M., Wladysiuk M. et al. (2016) Choroby rzadkie w Polsce. Stan
obecny i perspektywy. Warszawa: Wydawnictwo Uczelni tazarskiego



Wptyw choréb rzadkich na sytuacje zawodow3 |
finansowa rodzin

Wykres 12.
Odpowiedz opiekundw na pytanie

Odpowiedz opiekunéw na pytanie Czy z powodu choroby dziecka P, lub ktos z najblizszej

Czy choroba dziecka wpiyneta na P. sytuacje

rodziny:
zZawodowaq?
musiat zmienic¢ zawod
Bl 16.0%
musiat zmieni¢ miejsce pracy
ETak N 22.4%
® Nie zaczat pracowac w mniejszym

wymiarze (np. potetatu) [ 24.9%

Zrezygnowat Z pracy na pewien

czas I :6.7%

Zrezygnowat z pracy na state

—— 66.8%

(Odpowiedzi nie sumujg sie do 100%, gdyz ankietowani mogli zaznaczyc wiecej niz jedna od-
powiedZ np. w sytuaci, gdy jeden z rodzicdw zrezygnowat z pracy zawodawej, a drugi czasowo
agraniczyf swojg aktywnosc).

Zrédto: Libura M., Wladysiuk M. et al. (2016) Choroby rzadkie w Polsce. Stan
obecny i perspektywy. Warszawa: Wydawnictwo Uczelni tazarskiego



Wykres 13.
Odpowied? respondentow na pytanie
o wpfyw choroby rzadkief na sytuacje finansowg rodziny

88.80%

77.00%
22.40%
10.90%
. 0.50% 0.30%

POGORSZYLEA SIE NIE ZMIENILA SIE POPRAWIEA SIE

Hm Pacjent ® Rodzic/opiekun

Zrédto: Libura M., Wladysiuk M. et al. (2016) Choroby rzadkie w Polsce. Stan
obecny i perspektywy. Warszawa: Wydawnictwo Uczelni tazarskiego



Wykres 14.

Odpowiedz respondentow na pytanie

Czy w zwigzku z chorobg zbiera P. fundusze na tzw. 1%
lub w ramach zbiorek publicznych?

Zrédto: Libura M., Wladysiuk M.

71.6%

et al. (2016) 63.9%
49.8% 50.2%
36.1%
28.4%
ODPOWIEDZI ODPOWIEDZI OGOEEM
PACJENTOW OPIEKUNOW
H Nie ETak
Tabela 25.
Wykorzystanie srodrow z 1% i zbidrek publicznych
PACIENCI RODZICE/OPIEKUNOWIE OGOLEM
Rehabilitacje 66,07% 65,50% 65,63%
Zakup sprzetu (ortopedycznego, wozka itp.) 78,57% 58.50% 62.89%
Zakup lekow 60, 71% 61,00% &0,94%
Wizyty u lekarzy 32.14% 44 00% 41.41%
< Koszty dojazdu do poradni i szpitala, innych specjalistow> 26,79% 39,00% 36,33%
—— e
( Terapia logopedyczna, pedagogiczna itp. ) 357% 21,00% 17.19%

Inne 12,50% 16,50% 15.63%



Obszary, ktore sprawiajg trudnosci
pacjentom i opiekunom

PACIJENCI RODZICE/OPIEKUNOWIE OGOLEM
Mata liczba lekarzy, ktorzy znaja sie na chorobie Q6,45% 9712% 26,84%
Zbyt mala wiedza o chorobie wirad lekarzy | innego personelu medycznego 06,95% 9649% 06,67%
Zbyt maty dostep do nowoczesnych terapi 03,40% 95 21% 94 51%
Diugie kolejki 1 czas oczekiwania na wizyte u lekarzy specjalistow 03.91% 93,93% 03.92%

Ciezar organizacji leczenia i terapii, ktdry spoczywa na pacjencie i jego rodzinie
(umawianie wizyt, odbidr wynikow, wymiana infoermac) pomigdzy lekarzami i 85,28% 093,29% 90,20%
osrodkami medyczmymi)

Trudnesci z uzyskaniem pomocy finansowe] | materialne] na pokrycie kosztow

— - 85,79% 01.69% 89 41%

zwigzanych z choroba
Niedostateczna wvmlarja mfprmacn ;ijlsdryf roznymi lekarzami 1 osrodkami 8782% 80 353 88 76%

medycznymi, pod ktdrych opieka jest chory.

Zbyt maty dostep do rehabilitaci 84.26% 86,90% 85,88%
Niedostateczne wsparcie psychologiczne dla chorych i ich rodzin 71.07% 8754% 81,18%
Trudnosci w szkole 1 przedszkolu lub miejscu pracy zwigzane z chorobg 77.66% 80,1%% 79.22%
Zbyt maty dostep do sprzetu potrzebnego w codzienne] opiece nad chorym 69 54% 77 04% 74.71%

(ortopedycznego itd.)

Problemy z uzyskaniem orzeczenia o niepetnosprawnaosc 61,93% 71,25% &7,65%




Koordynacja leczenia

Wyhkres 9.
Odpowiedz opiekundw na pytanie

kim stopniu publicznuy suyste

pniu publiczny system ochrony

e Brak koordynacji leczenia zostat wskazany jako dziecfa?
podstawowy problem zardwno przez ekspertow,
jak i samych pacjentow i ich opiekunow.

* Obecnie sam sposdb organizacji udzielania
Swiadczen generuje problemy dla chorych i ich
opiekundw, ktdrzy muszg korzystac z
rozproszonych swiadczen, i samodzielnie

, . W niedostatecznym
koordynowac leczenie. _
miernym
H dostatecznym
B dobrym

bardzo dobrym

Zrédto: Libura M., Wladysiuk M. et al. (2016)



Intensywnosc¢ opieki

30% pacjentow dorostych odwiedza szpital lub poradnie
specjalistyczng czesciej niz raz w miesigcu.

W przypadku dzieci taka sytuacja ma miejsce w ponad
potowie przypadkow (57,8%).

Szczegolnie intensywna opieka sprawowana jest nad
dzieémi w wieku przedszkolnym (1-3 lata) oraz mtodszym
wieku szkolnym (4-12 lat): odpowiednio 22% i 19,1% dzieci
nalezacych do tych grup ma 10 lub wiecej wizyt w
placowkach specjalistycznych w miesigcu.

Jedynie niespetna 4% chorych powyzej 20. roku zycia
zadeklarowato podobng intensywnos¢ odwiedzin w
placowkach stuzby zdrowia.

Zrédto: Libura M., Wladysiuk M. et al. (2016)



Wykres 8.
Odpowiedzi respondentow na pytanie

o liczbe poradni specjalistycznych opiekujgcych sie pacjentem w podziale na dzieci i dorostych

=t
I~
")
L
(=]
L
) A
) q-'_'
(@] <t
=
E o
— ™M
o
O M @
=
(=]
[
HE ™~
=
m —
o0
o o
m
D | N
[ [— |

OPIEKUN

H]l 2 @3 w4 ES5 H6 EH7 8 H9 m10

Zrédto: Libura M., Wladysiuk M. et al. (2016)



Dostep do informacji

Tabela 26.
Odpowiedz respondentow na pytanie

PACIENCI RODZICE/OPIEKUNOWIE OGOLEM

Informacji o skutecznoici réznych terapii 87,69% 84 462% 85,80%
Informacji o mozliwych teraplgch i sposobach leczenia mojego 71.28% 84 429 79 459
dziecka

Informacji, gdzie moge sie leczyd 76,92% 75,32% 75,94%

Informacji o tym, jak radzi¢ sobie z choroba w codziennym Zyciu 71,79% 7596% 74.356%

Informacji o dostepne] pomocy spoteczne) &4.62% 7212% 69,23%

Infnrmacn 0 IICI"ID.FDtIIE. ktdre mc.gll:rfm przekazac osobom 65.13% 48 503 67 26%
pracujacym z dzieckiem, by zrozumiaty, na czym polega choroba.

Informaci o grupach wsparcia (pacjentow 1| opiekunéw z podobnym 66.67% 67 63% 67 26%

problemem)
Infarmacji o przebiegu choroby &4 10% 65.06% &64,69%
Informacji o przyczynach choroby 61,54% 47 76% 53,06%

Zrédto: Libura M., Wladysiuk M. et al. (2016)



* Opieka specjalistyczna ma czesto charakter rozproszony:
— poszczegolni Swiadczeniodawcy nie komunikujg sie ze sobg
w sposob wystarczajacy,
— niemal nigdy nie nawigzujg kontaktu z instytucjami spoza
systemu ochrony zdrowia.
* 55% ankietowanych wskazato, ze lekarze bardzo rzadko
lub nigdy nie kontaktujg sie z innymi osrodkami
medycznymi w celu wymiany informacji o pacjencie.

* 83% respondentow wskazato, ze osrodki medyczne
nigdy nie kontaktuj3a sie z jednostkami sprawujgcymi
opieke nad chorym z ramienia innych sektoréw, takich
jak opieka spoteczna czy oswiata.



Trudnosci i bariery - opiekunowie

Uznawanie przez lekarzy orzecznikow choréb nieuleczalnych za takie, z
ktorych mozna sie wyleczy¢, "bo medycyna idzie do przodu" - bardzo
wazne

Tak naprawde wsparcia nie ma zadnego, rodzic dziecka cierpigcego na
chorobe rzadkg jest pozostawiony sam wobec problemu, o wszystkim
musi sie sam dowiadywac, szukac informacji, lekarzy, nie méwigac juz, ze
na dostanie sie do specjalisty czeka sie 1,5 roku !!!!

Jestem przemeczona opiekg nad moim dzieckiem. Istnieje brak pomocy
w opiece, chociazby po to, abym raz na 5 lat mogta skorzystac z
sanatorium bez obawy o dziecko.

Odlegtosc od miejsca zamieszkania do poradni.

Na dziecko powyzej 14 roku zycia przystuguje TYLKO 14 dni zwolnienia na
opieke dla rodzica pracujacego bez wzgledu na to jak niepetnosprawne i
niesamodzielne ono jest.

Troska starszego wiekiem rodzica o dalsze sity dla siebie w opiece nad
dzieckiem z chorobg rzadka i losem chorego w razie smierci jedynego
rodzica - opiekuna.



Trudnosci i bariery - pacjenci

Brak wiedzy i co za tym idzie zrozumienia spotecznego. Skoro jestem mtoda to mam site
na wszystko- w tej chorobie nie mam czasem sity przetkng¢ wody podanej przez kogos,
lub utrzymac w dtoni. Tego NIKT nie rozumie, nawet rodzina.

Brak osob, ktore na co dzien pomagaty by rodzicowi w opiece badz tez mogty go
zastgpic¢ gdy ten jest np. sam chory.

Brak doswiadczonych asystentow osoby niepetnosprawnych i funduszy na nich z NFZ.

Brak zainteresowania mojg chorobg przez lekarza rodzinnego. Nawet kiedy objawy
Swiadczg o chorobie typu przeziebienie/ zapalenie ucha jestem odsytana do poradni
specjalistycznej. Lekarz od 4 lat nie uzupetnit swojej wiedzy, by méc pomdc mi na
podstawowym poziomie.

Kolosalne problemy w Zus, ktéry odebrat mi po 15 latach rente socjalng. Na drodze
sgdowej przyznano mi prawo do tej renty state. [...] Lekarze orzecznicy Zus nie poniesli
konsekwencji. Komisje lekarskie sg upokarzajgce. Wysokos¢ renty 640 zt nie pozwala zy¢
i naraza na przemoc ekonomiczng!

Ponizanie pacjenta, wyzwanie od narkomandw - bdlu nie da sie pokazaé. Morfina,
jedyny lek ktéry pozwala zyé, niestety odptatnosé 100% bo sie nie nalezy na moje
schorzenie.

Niepowazne traktowanie pacjenta, wmawianie ze to inna choroba, moja bezsilnos¢!

Trzeba ulepszy¢ system przekazywania informacji pomiedzy lekarzami.
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Rozporzqdzenie Ministra Narodowej z dnia 18 wrzesnia 2008 r. w sprawie
orzeczen i opinii wydawanych przez zespofy orzekajgce dziatajgce w publicznych
poradniach psychologiczno-pedagogicznych (Dz. U nr 173 z 2008 r. , poz. 1072)

Dziecko niepetnosprawne w placowkach edukacyjnych

Orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego moga byc wydawane dzieciom niepetnosprawnym,
zagrozonym niedostosowaniem i niedostosowanym spotecznie. W systemie edukacji orzeczenie
o potrzebie ksztatcenia specjalnego ze wzgledu na niepetnosprawnosc mogg otrzymac dzieci:

1. niestyszace,

. stabostyszace,

. hiewidome,

. stabowidzace,

. Z niepetnosprawnoscig ruchowa, w tym z afazja,

. z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim,

z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym lub znacznym,

. Z autyzmem, w tym z zespotem Aspergera,

e I o B = T . B - SV R L8

. Z niepetnosprawnosciami sprzezonymi, czyli wtedy, gdy u dziecka wystepuje wiecej niz jedna
z powyzszych przyczyn, z ktorych kazda osobno kwalifikuje je do uzyskania orzeczenia o po-
trzehie keztatrenia enecialnenn 7 tuvtnh nienetnnenrawnnari
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Further information:
raquel.castro@eurordis.or
www.eurordis.org
www.eucerd.eu
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