De sociaal-economische druk van leven

met een zeldzame ziekte in Europa

Inzicht in de sociale en financiéle impact van zeldzame ziekten, met als doel bewustwording
te creéren in de hindernissen rond diagnose, behandeling en toegang tot zorg.

Zeldzame ziekten
zijn niet zeldzaam

In Europa leven 30 miljoen mensen met één van de inmiddels
7000 bekende zeldzame ziekten'. Daarmee is de ziektelast
vergelijkbaar met hart- en vaatziekten en kanker?3. Tot op heden
was er echter weinig bekend over de impact van zeldzame
ziekten op patiénten, naasten en de economie.

Om de impact van zeldzame ziekten op patiénten, hun naasten
en de economie zichtbaar te maken hebben we in de periode in
mei 2023 onderzoek gedaan onder 1317 mensen met een
zeldzame ziekte en onder 772 mensen zonder zeldzame ziekte,
die als referentiegroep dienden. In dit onderzoek is gekeken
naar gebruik van zorg, werkgelegenheid en productiviteit van
de mensen die leven met een zeldzame ziekte en de steun

van mantelzorgers. Dit onderzoek werd gecombineerd met
gegevens van specialisten en experts, om een goede raming

te maken van directe en indirecte economische impact.

Dit onderzoek gaf een inschatting van de economische en sociale impact voor mensen
die leven met 43 zeldzame ziekten in 9 Europese landen: Frankrijk, Duitsland,
Italié, Nederland, Polen, Roemenié, Spanje, Zweden en het Verenigd Koninkrijk.

BELANGRIJKSTE BEVINDINGEN UIT HET ONDERZOEK
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€ 249,3 miljard per jaar

aan directe en indirecte kosten die zeldzame ziektes met zich mee brengen.’

*Alle getallen zijn afgerond
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De kosten van levensonderhoud voor mensen met een zeldzame ziekte zijn 6x
hoger dan de gemiddelde jaarlijkse kosten per persoon zonder zeldzame ziekte.
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ZONDER ZELDZAME ZIEKTE ZELDZAME ZIEKTEN ‘

Mensen met een zeldzame ziekte ervaren verminderde kwaliteit van leven en ze
krijgen vaker een late en/of verkeerde diagnose en behandeling ten opzichte van
patiénten zonder zeldzame ziekte.
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Dat is anderhalve dag per week aan productiviteitsverlies.

DIAGNOSE EN BESCHIKBARE BEHANDELING ZIJN CRUCIAAL
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di : d en +1,5 jaar langere tijd tot een verkeerde diagnose bechikbaar zijn bij
gediagnosticeerd. :
aanvang van de behandeling. hebben gekregen. aanvang van de symptomen.
(36 vs. 11 maanden).

Deze studie is bedoeld om een beter inzicht te bieden in de economische lees hier het
impact en de kostenfactoren die samenhangen met mensen die leven met hele onderzoek
zeldzame ziekten in Europa. A
Desondanks is er ten eerste aanvullend onderzoek nodig naar de sociaal-
economische impact van zeldzame ziekten. Ten tweede missen veel Europese
landen, waaronder Nederland, een geintegreerd zeldzame ziekten-plan, dat
zowel de ziektelast vermindert als de economische druk verlaagt, bijvoorbeeld
door eerdere diagnose, betere mantelzorgondersteuning en betere behandeling.

Dit onderzoek werd uitgevoerd door Charles River Associates en is betaald door Alexion, AstraZeneca's zeldzame ziekten-divisie.




