SUBOPTIMALE ZORG EN ONDERZOEK

Gebrek aan wetenschappelijk Beperkte kennis en
onderzoek en kennis over de 03 expertise bij zorgprofessionals.
aandoening.
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Gebrek aan kwalitatieve
goede (behandel)informatie
04 over de aandoening, zoals
richtlijnen, zorgstandaarden,
kwaliteitsstandaarden,
behandelprotocollen etc.

GEVOLGEN VOOR PATIENT EN NAASTEN

7.000 ZELDZAME
AANDOENINGEN

Wereldwijd zijn er
ongeveer 7.000
zeldzame aandoeningen
en dagelijks worden

er meer ontdekt door
verbeterde (genetische)
diagnostiek.

Een aandoening is in
Nederland zeldzaam als
deze voorkomt bij max.
8.000 mensen. In Neder-
land hebben meer dan
1 miljoen mensen een
zeldzame aandoening.
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Doordat veel
zorgverleners niet
weten wat zij met deze
patiénten aan moeten,
lopen zij bovendien
kans op een verkeerde
behandeling.

GEVOLGEN VOOR DE SAMENLEVING

Schattingen van experts gaan uit van gemiddelde zorgkosten van €
15.000 per patiént per jaar. De totale kosten voor patiénten met zeldzame
aandoeningen in Nederland worden geraamd op ca. € 15 miljard, ruim
20% van de totale zorgkosten. Daarin zijn de kosten ten gevolge van diag-
nostische vertraging en ineffici€nte ketenzorg niet meegenomen.

De uitgaven aan weesgeneesmidde-
len blijven stijgen: van € 195 miljoen
in 2013 naar € 259 miljoen ruim 4 jaar

later. Dat is gemiddeld 9% per jaar;
ongeveer net zo veel als de ontwikke-

. ling van het aantal patiénten.
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