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1. Chapani vzacnych chorob a znalosti o nich

Q

QD1. Kdyz se mluvi o vzacnych chorobach, ktery z nésledujicich vyrokd podle vas
nejlépe popisuje to, co jsou "vzacné choroby"?

QD1. Kdyz se mluvi o vzacnych chorobach, ktery z nésledujicich vyrokd podle vas
nejlépe popisuje to, co jsou "vzacné choroby"?

o 1%
Jsou to choroby, se kterymi nelze - ?

! ) Jsou to choroby, které postihuji e .
nic udélat 9%

omezeny pocet lidi a které vyZaduji

: 1 T EU27 [o¥4
velmi specifickou peci
Jsou to choroby, které postihuji _ 63% CELKEM 63% 66%
omezeny pocet lidi a ktere -
vyZaduji velmi specifickou pééi 66%  Vzdélani (Vék ukonéeni)
15- 49% 52%
16-19 63% 65%

Jsou to choroby, které Ize jen velmi
obtizné spravné a rychle

B - 20+ 73% 72%
68% 73%

Stale studuje

diagnostikovat 18% ¥
Stupnice povolani respondenta
Samostatné vydélecné éinny(a) 1% 67%
o I 3% Vedouci pracovnik 76% 67%
Jsou to choroby, o které se nikdo Dusevné pracujici 70% 68%
nezajima | o, Manualné pracuijici 63% 68%
\V domacnosti 57% 57%
Nezameéstnany 5% 5%
I 20 Dichodce 55% 63%
Nikdy neslySel(a) o vzacnych Student 68% 73%
chorobach (NENABIZEJTE) 4%
Zarazeni na socialni stupnici
Nizke 54% 66%
I o, Stredni 65% 662‘&
Nevi, bez odpovédi | @ Eu27 Yysoke i Si
1% ~ c7

Tridéni podle sociodemografie

QDS. Sly3el(a) jste uz nékdy o nasledujicich chorobach?

Cysticka fibroza

55% 0%

Duchennova svalova dystrofie

25%

4% 1%

Hemofilie

52%

47% 1%

Huntingtonova choroba

Osteogenesis imperfekta

12%

87% 1%

8%

92% 0%

38%

Progeri/Pfedéasné starnuti

EU27 @
CZ @y

Ano

61% 1%

Ne Nevi, bez odpovédi
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2. Osobni zkusenost se vzacnymi chorobami

A\

QD2. Znate osobné nebo slySel(a) jste o nékom, kdo ma vzacnou chorobu?

QD2. Znate osobné nebo slySel(a) jste o nékom, kdo ma vzacnou chorobu?

Celkem "ano" (=] €
EU27 cZ
Ano, osobné znate nékoho, kdo e
I mé vzacnou chc.rmbu % CELKEM ST% 7%
Ano, sly3el(a) jste o nékom, kdo — Vek
rnlé vzacnou chorobu, ve‘ vasi - 1% 15-24 54:‘{’ 58%
rodiné / mezi vagimi prateli / i 2539 60% 58%
zném)’rmi ’ 40-54 61% 61%
55+ 54% 53%
Ano, slysel(a) jste o osobé, ktera _ 35%
ma vzacnou chorobu, ve ' Vzdelani (Vék ukonceni)
sdélovacich prostfedcich 43% 15- 49% 4%
16-19 56% 5%
Ne, nikdy jste neslySel(a) o nikom, Stale studuje 56% 59%
kdo ma vzacnou chorobu 42%
Zarazenl na socialni stupnici
. % Nizké 55% 48%
Nevi, bez odpovadi Stredni 57% 60%
0% & U Vysoké 61% 61%
@ CZ o . ;
Tridéni podle sociodemografie
3. Povédomi o vzacnych chorobach
T
QD3. Pro kazdy z nasledujicich vyroka mi prosim feknéte, zda s nim rozhodné souhlasite, spide souhlasite, spide nesouhlasite anebo rozhodné nesouhlasite.
specializujicich se na vzacne
choroby 1% 23% 61% 5%
skutecnych problému, jimz éeli
ti, ktefi maji vzacnou chorobu 38% 50% 9% 39
EV27 @ u m B
@
Rozhodné souhlasim Spide souhlasim Celkem "Nesouhlasim' Nevi, bez odpovédi
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4. Nazory na lécbu vzacnych chorob na narodni Grovni

A\

QD3.6. Pro kazdy z nasledujicich vyrokl mi prosim feknéte, zda s nim rozhodné souhlasite, spide souhlasite, spide nesouhlasite anebo rozhodné nesouhlasite.

(NASE ZEME) ma piili§ mnoho jinych vyznamnych zdravotnich problémil, nez aby se vzacné choroby staly prioritou

Rozhodné nesouhlasim 10%
]

Spide nesouhlasim
29%

Spide souhlasim
3%

Rozhodné souhlasim
17%

Nevi, bez odpovédi

T @ cu27

& CZ
5. Nazory na spolupraci v EU p¥i Iécbé vzacnych chorob
T
QD3.2. Pro kazdy z nasledujicich vyroku mi prosim feknéte, zda s nim rozhodné QD3.7. Pro kazdy z nasledujicich vyrokd mi prosim feknéte, zda s nim rozhodné
souhlasite, spide souhlasite, spise nesouhlasite anebo rozhodné nesouhlasite. souhlasite, spide souhlasite, spise nesouhlasite anebo rozhodné nesouhlasite.
Méla by efektivnéji probihat v&tsi evropska spoluprace s cilem pomahat omezenému Kazdy &lensky stat EU by mél mit narodni plan nebo strategii pro vzacné choroby
poétu lidi, ktefi maji vzacnou chorobu zahrnujici véechny rozméry problému

@ Celkem 'Souhlasim' @ Celkem Nevi, bez odpovédi @ Celkem 'Souhlasim' @ Celkem Nevi, bez odpovédi
Nesouhlasim Nesouhlasim
EU27 @ Vnéjsi kolacovy graf CZ & Vnitini kolacovy graf EU27 @ Vnéjsi kolacovy graf CZ & Vnitini kolacovy graf
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6. Vnimani iniciativ v oblasti vzacnych chorob

A\

QD4.1. Evropska komise a narodni zdravotnické organy clenskych statl EU pfijaly QD4.2. Evropska komise a narodni zdravotnické organy élenskych stata EU pfijaly
nékolik iniciativ na pomoc lidem, ktefi maji vzacnou chorobu. Je podle vaseho nékolik iniciativ na pomoc lidem, ktefi maji vzacnou chorobu. Je podle vaseho
nazoru opravnéné pfidélovat zdroje iniciativam v nasledujicich oblastech? nazoru opravnéné pfidélovat zdroje iniciativam v nasledujicich oblastech?
Zlep3eni a koordinace vyzkumu vzacnych chorob na narodni a evropské Grovni Usnadnéni pfistupu k 1ékam pro lidi, ktefi maji vzacnou chorobu

— 156 OPFAVIENS Celkem Nevi, bez AVNéné S8 opravnéng Celkem Nevi, bez
.Zceiaopravnene .Splse OpravIkNG .'Neoprévnéné' odpovédi .Zceiaopravnene .Splse OpravIkNG .'Neoprévnéné' odpovédi

EU27 @ Vnéjsi kolacovy graf CZ & Vnitini kolagovy graf EU27 @ Vnéjsi kolacovy graf CZ & Vnitini kolagovy graf

QD4. Evropska komise a narodni zdravotnické organy élenskych statd EU pfijaly nékolik iniciativ na pomoc lidem, ktefi maji vzacnou chorobu. Je podle vaseho ndzoru opravnéné
pfidélovat zdroje iniciativam v nasledujicich oblastech?

zdravotniky a Sirokou
vefejnosti

vzacnych chorobach mezi
54%

4% 3% 2%

pacientu

Podpora pro organizace
40% 51%

% 6% 3%

EU27 @ | = o
CZ@

Zcela opravnéné Spie opravnéné Celkem 'Neopravnéng' Nevi, bez odpovédi
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