HEALTH THINKING

Swiadomos¢ Polakéw
na temat chorob rzadkich
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Znajomosc chordéb rzadkich

trzy najczestsze wskazania:

mukowiscydoza 68,7%

| hemofilia 57,1%

I stwardnienie boczne zanikowe - SMA 57%

INSTITUTE

Whyniki dotyczg osob, ktére w pytaniu: ,,O ktérych z ponizszych typach chordb kiedykolwiek styszates(as)?”
wybr aty odpowiedZ ,Choroby rzadkie” (N=558)
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Zrodta choréb rzadkich
wedtug badanych
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I 23% - inna choroba jako czynnik wywotujacy

24% - czynniki sSrodowiskowe
np. Zanieczyszczenie powietrza

I 21% - niezdrowy tryb zycia

Odpowiedz wielokrotnego wyboru.

Wyniki dotyczg osdb, ktére w pytaniu: ,O ktorych z ponizszych typach choréb kiedykolwiek styszates(as)?”
Wybraty odpowiedz ,Choroby rzadkie” oraz w pylaniu: ,Aklare 2 ponizszych chorab rzadkich znasz?”
Wybraty przynajmniej jedng chorobe rzadka (N=502)
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1/3 Polakow nie wie,
ile oséb w Polsce zyje
z chorobami rzadkimi
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26,8% twierdzi, ze okoto 40 tysiecy,

a 26,3% uwaza, ze okoto 750-800 tys.

Jedynie 10% osob, ktore styszaty
o chorobach rzadkich, styszato rowniez

o Planie dla Choréb Rzadkich.
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Kogos, kto choruje
na chorobe rzadka
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zna 40,5% respondentow
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W P2y (procent zn=203) przypadkach
jest to osoba z kregu rodzinnego,

aw 74205 (procent z n=203) jest to ktos
Z grona przyjaciot/znajomych.
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Dostep do nowoczesnego leczenia
chorob rzadkich w Polsce

49,1% (procentzn=502) respondentow
ocenia jak zty lub bardzo zty
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Przyczyn tego stanu respondenci ci doszukujg sie
w zbyt matej liczba specjalistow w dziedzinie

o [o]ge] Yy £ 1s | ({11 33,4% (procent zn=247),
w wysokich kosztach lekéw i terapii
oraz w braku odpowiednich funduszy w systemie

opieki zdrowotnej (74 vy (e ele= i s =24 VAR
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Najczestsze trudnosci w zyciu oséb
z choroba rzadka wedtug opinii Polakow

Odpowiedz wielokrotnego wyboru
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problemy finansowe zwiazane z kosztami leczenia 56,1%

I brak lekéw na dang chorobe 50,2%

brak lekarza/osrodka, ktdry mégtby zajac sie
leczeniem/opieka nad chorym 42,5%

problemy z codziennym funkcjonowaniem
i samodzielnoscia 41,6%

HEALTH THINKING

Na negatywne traktowanie
I niesprawiedliwos¢ ze strony spoteczenstwa
wskazato jedynie 12% respondentoéw, oran
a na trudnosci w pracy wskazuja 14%. |
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Obawe przed odziedziczeniem choroby przez dziecko wyrazito:

41,3% respondentéw w statym formalnym zwiazku (procent zn=517)

I 31,7% w statym nieformalnym zwiazku (procent z n=195)

I 37,1% singli (procent zn=191)
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Badanie ,Swiadomos¢ choréb rzadkich wérod Polakéw” na zlecenie Institute for Health, zrealizowane przez SW Research, n=1009, lipiec 2024 r. RESEARCH



