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KLICOVA ZJISTENI
Cilem pruzkumu bylo zmérit povédomi o VO v bézné populaci, dale pak zjistit

zkusenost s VO a zaznamenani kampané o VO.

« Témér polovina lidi uvedla spontanné VO a povédomi o VO v ¢ase roste

« Povédomi o VO je komplexnéjsi — pokud uvedli VO, maji i vyssi povéedomi
o definici, vyskytu a poctu VO. Je vyssi i povedomi o pacientskych
organizacich

* Na zvysovani povédomi o VO maiji vliv propagacni aktivity

Ipsos /




METODOLOGIE PRUZKUMU — B&zn4 populace CR 15-65 let

CASI Vzorek a cilova skupina Farmakovigilance
nﬂrQ| .’

=N

Computer Assisted Self-Interviews n=800 respondenvtﬁ V prubéhu prizkumu nebyly zaznamenany
Online strukturované rozhovory Bézna populace CR ve véku 15-65 let Zadné nezadouci ucinky ani jiné situace,
Ipsos CASI panel respondentt Reprezentativni vzorek populace podle které podléhaji farmakovigilanénimu hlaseni.

sociodemografickych znaku: pohlavi, vék,

. i . vzdélani, velikost mista bydlisté, kraj
Ceska republika

Vystupy Sbeér dat

Strukturovany kvantitativni dotaznik Signifikantni rozdily mezi podskupinami Sbér dat realizovany v obdobi
v délce 5 minut jsou znadeny «===> . Pokud neni v textu, 12.11.-24.11.2020

grafu nebo tabulce vyznacen signifikantni

rozdil mezi podskupinami, nejsou mezi

podskupinami rozdily.

Vybrané vysledky jsou porovnany v ¢ase
s pfedchozi vinou prizkumu.
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POVEDOMIi O VZACNYCH ONEMOCNENICH

Témér polovina bézné populace ma realné povédomi o VO (méreno spontannim uvedenim konkrétniho VO) a v ¢ase
mirné roste.

Deklarované povédomi o VO (Q1) Realné povédomi o VO (Q2)
%=podil ze véech respondenti VYVOj pOVédomi o VO v Case
%=podil ze vsech respondentd mdeklarovana znalost ~ mrealna znalost
%=podil ze vSech respondentt

100%
80%

60% g AT
40%
20%
0%

2014 2016 2020
POZN: Data za rok 2014 a 2016 vychazeji
I : i 4 X 2t i z préizkumu spolecnosti StemMark.
®Ano, vim, co to je = Uvedli spontanné konkretni VO Béaze: n514/2014, n506/2016.

m Ano, sly$el/a jsem, ale nevim piesné, co to je = Neuvedli spontanné konkrétni VO

= Ne, nikdy jsem neslySel/a

Otéazka: Q1. Slyseli jste nékdy souslovi VZACNE ONEMOCNENI? Q2. Vypiste prosim, jaké v§echna vzacna onemocnéni znéte?
Baze: N=806




POVEDOMIi O VZACNYCH ONEMOCNENICH

S rostoucim vzdélani roste povédomi o VO. Zeny, lidé s vysokoskolskym vzdélanim a lidé nad 45 let uvedli signifikantné
castéji konkrétni VO.

V' % (Sefazeno podie Celkem) Celkem Pohlavi Vékové kategorie Vzdélani Region
%
g @ 15-24 25-44 4565 ZS  Vyuéen  SS VS Cechy  Morava
— A 4 1 ,z’__"N\ ,z’__"N\
Q1 - Dekdarovane '::‘j’:fbm' 42 % 30%  45%  47% 44% 37% 36%  32% (46%) (60% ) 41% 43 %
Q2 - Reélné povédomi 0 0 ,"‘_-:\ o o T rm o™ 0 o o ,"‘_;\\ 0 0
Uvedli konkrétni VO 47 % 41 % \\?3_{0, ) 43% 44% l\\52 A)/: 33 % 44 % 51 % \é:l_f,/; 47 % 48 %
N=806 N=409 N=397  N=138 N=340 N=328  N=112 N=277 N=287  N=130 N=535 N=271
Otéazka: Q1. Slyseli jste nékdy souslovi VZACNE ONEMOCNENI? Q2. Vypiste prosim, jaké v§echna vzacna onemocnéni znéte? €<Z-2v Statisticky vyznamny rozdil
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SPONTANNI ZNALOST VZACNYCH ONEMOCNENI

K zaméné vzacnych onemocnéni za zavazna onemocneéni spise nedochazi. Pokud lidé uvedli VO, skuteéné se ve vétsiné
pripadu jednalo o VO. Nejcastéji byla zminovana nemoc motylich kridel, dale pak CF, SMA a hemofilie.

Spontanni znalost VO (Q2)

%=podil ze vSech respondentti

41%

47%

Lidé v priméru uvedli Nemoc motylich kfidel

1-2 vzacna onemocnéni.

Cysticka fibroza
Spinalni svalova atrofie (SMA)

Hemofilie

m Uvedli spontanné konkrétni VO Tourettetv syndrom

m Uvedli zavazné onemocnéni (ne VO) Amyotroficka lateralni skleréza (ALS)

= Neuvedli nic/Nevi Duchennova/ Beckerova svalova dystrofie (DMD/BMD)

Hunterdv syndrom

Zavazna onemocnéni (ne VO) jsou
uvedena v pfilozeném souboru:

3

Systémovy lupus erythematodes

Systémova sklerodermie

Ze zavaznych onemocnéni (ne VO) byly
nejcastéji zminény: Crohnova nemoc,
Rakovina/onkologické onemocnéni
(obecné), Downliv syndrom

Rettlv syndrom

Huntingtonova choroba

Ichty6za

Pompeho nemoc (glykogendza)

Otazka: Jiné VO
Baze:

Q2. Vypiste prosim, jaka vSechna vzacna onemocnéni znate?
N=806
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Spontanné uvedena VO (Q2)
Lidé spontanné uvedli celkem 68 raznych VO.

% vyjadriuje podil ze vdech respondenti N=806

I 33%

M 4%
M 4%
M 3%
M 3%
B 2%
B 2%
1%
1 1%
1 1%
1 1%
1 1%
1 1%
1 1%
I 1%

Vyvoj v Case
Nemoc motylich kridel 66%
Cysticka fibréza 10%
Spinalni svalova atrofie (SMA) 1%
Hemofilie 3%
Svalova dystrofie 2%
Rettlv syndrom 1%

2014 2016 2020

42%
3%
2%
3%
2%
0%

33%
4%
4%
3%
2%
1%

POZN: Data za rok 2014 a 2016 vychazeji

z pruzkumu spole¢nosti StemMark.
Béaze: n514/2014, n506/2016.

Jina VO zminéna méné
nez 1 % lidi jsou uvedena
v pfiloZzeném souboru:

3

W=l




Jiná VO

		Jiná VO		11%

		Název VO		podíl v populaci (N=806)

		Familiární dysautonomie		0.50%

		Rozštěp (obecně, bez uvedení konkrétního typu)		0.50%

		Hutchinsonův-Gilfordův syndrom progerie (předčasné stárnutí)		0.50%

		Černý kašel		0.50%

		Dwarfismus		0.50%

		Wilsonova choroba		0.37%

		Synoftalmie 		0.37%

		Ambramsův syndrom 		0.37%

		Choroba Charcot-Marie-Tooth (CMT)		0.37%

		Fabry-Andersonova nemoc (Fabryho choroba)		0.25%

		Homocystinurie		0.25%

		Alergie na světlo		0.25%

		Akvagenní kopřivka 		0.25%

		Familiární středozemská horečka		0.25%

		Osteogenesis imperfecta		0.25%

		Harlekýn syndrom		0.25%

		Krabbeho nemoc		0.25%

		Guillain-Barré syndrom		0.25%

		Achondroplázie		0.12%

		Fenyketonurie		0.12%

		Hodgkinův lymfom		0.12%

		Tarlovova cysta		0.12%

		Kaposiho sarkom		0.12%

		Trombotická trombocytopenická purpura		0.12%

		Xeroderma pigmentosum		0.12%

		Goodpastureův syndrom		0.12%

		Adamsův-Oliverův syndrom		0.12%

		Gigantismus		0.12%

		Juvenilní idiopatická artritida		0.12%

		Erdheimova-Chesterova nemoc		0.12%

		Neurofibromatóza		0.12%

		Srpkovitá anemie		0.12%

		Goldenharův syndrom		0.12%

		Retinoblastom		0.12%

		Schnitzlerové syndrom		0.12%

		Vrozený centrální diabetes insipidus		0.12%

		Vestibulární schwannom		0.12%

		Brachytelefalangie		0.12%

		De Barsyho syndrom		0.12%

		Dystrofie rohovky		0.12%

		Sticklerův syndrom		0.12%

		Castlemanova choroba		0.12%

		Dowlingova-Degosova nemoc		0.12%

		Dystonie (obecně, bez uvedení konkrétního typu)		0.12%

		Narkolepsie		0.12%

		Patauův syndrom 		0.12%

		Albinismus (obecně, bez uvedení konkrétního typu)		0.12%

		Addisonova choroba		0.12%

		Kawasakiho syndrom		0.12%

		Cushingův syndrom		0.12%

		Infantilní osteopetróza		0.12%

		Syndaktylie		0.12%

		Sarkoidóza		0.12%

		Epidermodysplasia verruciformis		0.12%

		Akromegalie		0.12%






Závažná onemocnění

		Závažná onemocnění		uvedlo 12% lidí

		Název onemocnění		podíl v populaci (N=806)

		Crohnova nemoc		2.7%

		Rakovina/onkologické onemocnění (obecně)		2.5%

		Downův syndrom		1.6%

		Leukémie		1.5%

		Vzácné formy rakoviny (obecně)		1.1%

		Ankylozující spondylitida (Bechtěrevova nemoc)		1.0%

		Parkinsonova choroba		0.7%

		Roztroušená skleróza		0.7%

		Epilepsie		0.6%

		Ulcerativní kolitida		0.6%

		Alzheimerova choroba		0.5%

		Anemie		0.5%

		Covid-19		0.4%

		Diabetes mellitus/cukrovka		0.4%

		Dětská mozková obrna		0.4%

		Vilitigo		0.4%

		Alopecie		0.4%

		Horečka dengue		0.4%

		Infarkt myokardu		0.4%

		Lepra		0.4%

		Šestá nemoc		0.2%

		AIDS/HIV		0.2%

		Ebola		0.2%

		Dýmějový mor		0.2%

		Celiakie		0.2%

		Malárie		0.2%

		Laktační psychóza		0.2%

		Meningokoková meningitida		0.2%

		Lymeská borelióza		0.2%

		Rakovina srdce		0.2%

		Ptačí chřipka		0.2%

		Cévní mozková příhoda (mrtvice)		0.2%

		Pátá nemoc		0.2%

		PFAPA syndrom (periodické horečky)		0.2%

		Spalničky		0.2%

		Tuberkulóza		0.1%

		Demence		0.1%

		Neuropatie		0.1%

		ADHD		0.1%

		Aspergerův syndrom		0.1%

		Osteomyelitida		0.1%

		Esenciální třes (tremor)		0.1%

		Autismus		0.1%

		Psoriáza (lupénka)		0.1%

		Hidradenitis suppurativa		0.1%

		Fallotova tetralogie		0.1%

		Pes equinovarus congenitus (PEC)		0.1%

		Mukormykóza		0.1%

		Bovinní spongiformní encefalopatie (BSE, nemoc šílených krav)		0.1%

		Impetigo		0.1%

		Cholera		0.1%

		Žlutá zimnice		0.1%

		Sudeckův algodystrofický syndrom		0.1%

		Maniodepresivní porucha		0.1%

		Aneurysma (obecně)		0.1%

		Herpes		0.1%

		Kampylobakterióza		0.1%

		Edwardsův syndrom		0.1%

		Vývojová dysfázie		0.1%

		Osteoporóza		0.1%

		Spavá nemoc (africká forma trypanosomiázy)		0.1%

		Elefantiáza (syndrom sloní nohy)		0.1%

		Příušnice		0.1%

		Zarděnky		0.1%

		Záškrt		0.1%

		Tetanus		0.1%

		Leidenská mutace		0.1%






CELKOVA ZNALOST VZACNYCH ONEMOCNENI| — TOP10

Nemoc motylich kfidel je vzacné onemocnéni s nejvysSim povédomim v populaci. VyssSi povédomi ma také spinalni
svalova atrofie, dale pak cysticka fibréza a svalové dystrofie v ramci vzacnych onemocnéni.

@Celkové povédomi ® Spontanni povédomi VO

0% 50% 100%

%=podil ze vSech respondentti

33% 65%

Nemoc motylich kfidel

Spinalni svalova atrofie (SMA) 4% 32%

Cysticka fibroza 4% 25%

Duchennova svalova dystrofie (DMD), Beckerova

Y 0
svalova dystrofie (BMD) 2% 24%

Rettdv syndrom 1% 17%

Hemofilie 3% 16%

Williamsav syndrom 0% 16%

Hodgkinav lymfom 0% 15%

Huntertv syndrom 1% 15%

Non-Hodgkinav lymfom 0% 15%

Otéazka: Q2. Vypiste prosim, jaka vSechna vzacna onemocnéni znate? Q3. U kterych z nasledujicich zavaznych onemocnéni vite, Ze se jedna o tzv. vzacné onemocnéni?
Baze: N=806
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CELKOVA ZNALOST VZACNYCH ONEMOCNENI

%=podil ze vsech respondentt

Nemoc motylich kiide! [ ENENNEG;zG<J<JBEE 65°%
Spinalni svalova atrofie (SMA) Nz 32%

Cysticka fibroza [ 25%
Duchennova/Beckerova svalova dystrofie (DMD/BMD) [ 24%

Rettiv syndrom [ 17% , Podil
Graf pokracuje v tabulce:

. respondentt
Hemofilie - 16% Achondroplazie 8%
Williams(iv syndrom - 16% Systémovy lupus erythematodes 8%
Systémova sklerodermie 8%
Hodgkintv lymfom [ 15% Familiarni hypercholesterolemie 7%
. Hereditarni angioedém 7%
Hunterv syndrom [ 15% Tarlovova cysta 7%
.o o Primarni imunodeficience 7%
Non-Hodgkinav lymfom [l 15% Fenyketonurie 6%
Amyotroficka lateralni skleroza (ALS) [ 14% Maligni lymfom 6%
Mnohocetny myelom 4%
Fabry-Andersonova nemoc (Fabryho choroba) [l 14% Nemalobuné&&ny karcinom plic 4%

Prader-Willi syndrom [l 12%
Gaucherova choroba [l 11%
Syndrom kratkého stteva [l 11%

Otéazka: Q3. U kterych z nasledujicich zavaznych onemocnéni vite, Ze se jedna o tzv. vzacné onemocnéni?
Baze: N=806
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ZNALOST PACIENTSKYCH ORGANIZACI

Témér polovina lidi zna nékterou z uvedenych pacientskych organizaci. Nejéastéji znaji organizaci DEBRA CR, dale pak

CAVO a klub nemocnych CF.

% vyjadruje podil ze vSech respondentii N=806
POde‘Izené znalost PO (Qg) DEBRA CR I 2%

%=podil ze vsech respondentt e x , . , . v s o
93 .. Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) I 12%
Klub nemocnych cystickou fibrézou I 11%

Palecek 1M 7%

Lidé v praméru uvedli Spolek pro Atypické parkinsonské syndromy [l 5%
1-2 pacientské organizace. Lymfom Help Bl 4%
(o]

Willik - spolek pro Williamsav syndrom Il 4%

META I 4%

Metodéj I 3%
Asociace muskularnich dystrofiki (AMD) I 3%
= Neznaji Zadnou z uvedenych PO Zivot bez stteva B 2%
SMACI M 2%

Diagnoza FH 1 1%

PARENT PROJECT I 1%

Rett Community 1 1%

Angelman CZ 1 1%

HAE Junior 1 1%

PRADER-WILLI 1 1%

Unie ROSka | 0%

Kloubici (Revma Liga pro déti a mladez) | 0%
Neznaji Zzadnou z uvedenych PO

® Znaji néjakou PO

Otazka: Q9. Které z nasledujicich pacientskych organizaci znate?
Baze: N=806
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ZNALOST PACIENTSKYCH ORGANIZACI

Pacientské organizace znaji ¢astéji zeny a lidé s vysSim vzdélanim a ti, kteri maji vys$si povédomi o VO. Organizaci
Palecek znaji astéji mladsi lidé do 24 let.

V' % (Sefazeno podle Celkem) Celkem Pohlavi Vékové kategorie Vzdélani Region
%
& g 15-24 25-44 45-65 zZS Vyuéen sS VS Cechy Morava
Q9 - Znalost PO ,,Znam | 46 % 36% (55% 3 43% 4T% 44% 4% 3% (2%  53%  45% 46 %
nékterou z uvedenych PO \___,/ DTSR -

PO, kde je sig. rozdil:

—————
I it T ———— &= eten oot LT D™

_____
D T T i T

Q9 - DEBRA 22 % 14 % '\;i(_)__'_’/o :,‘ 13 % ‘ 25 % 23 %::' 13 % 16 % ‘:éz % 32 "/;:’ 22 % 22 %
Q9 - Klub nemocnych CF 1% 7% '\,15 %/ ) _9_%1 10 % 13 % 8 % 6 % 1 % '\: 18 %:,‘ 1 % 10 %
Q9 - Palecek 7% 7% 7% 16% s 6% 5% 13 % 6 % 8 % 5% 7% 8 %
Q9 — PARENT PROJEKT 1% 1% 1% 1% '\: %\,‘ 1% 0% 1% 1% 2% 1% 2%
N=806 N=409 N=397 N=138 N= -340 N=328 N=112 N=277 N=287 N=130 N=535 N=271
V % (Serazeno podle Celkem) Celkem Povédomi o VO (QZ)
°
%o Uvedl VO Neuvedl VO
Q9 - Znalost PO ,,Znam 0 A o 0
nékterou z uvedenych PO” 46 % .4_1_,/3 ! 31%
N=806 N=379 N=427
Otézka: Q9. Které z nasledujicich pacientskych organizaci znate? €C225 Statisticky vyznamny rozdil




DEFINICE A VYSKYT VZACNYCH ONEMOCNENI

Pétina lidi spravne uvedla definici vzacného onemocnéni. Pétina lidi odhaduje, ze existuji tisice VO. Pouze 2% lidi
odhaduji pocet pacientti s VO na vice nez 500 tis. v populaci CR.

Odhad poétu pacientti s VO v CR (Q6)

%=podil ze vSech respondentt

Odhadovany prt‘]mérnyv 133 tis. (median
pocet pacientll s VO v CR BEEE R EREGERTT)

Definice VO (Q4)

%=podil ze vsech respondentt

100%

m Do 100 tis. pacient(

90% Nevim

80% 2% i , L
m 100-499 tis. pacientt

70% m Pokud postihuje méné nez 1

0sobu na 100 000 obyvatel m 500 tis. a vice pacientl

60%

50% Nevim/Nedokazi odhadnout

m Pokud postihuje méné nez 1

40% osobu na 10 000 obyvatel

30%

Pocet VO (Q5)

%=podil ze vSech respondenti

20% Pokud postihuje méné nez 1

10% osobu na 2000 obyvatel

m Jednotky
0%
2014 2016 2020 = Desitky
POZN: Data za rok 2014 a 2016 vychazeji L.
z prizkumu spolecénosti StemMark. Tisice

Baze: n514/2014, n506/2016.
m Je to cela jedna skupina bez

rozliSeni na jednotliva onemocnéni
Nevim

Otazka: Q4. Za jakych podminek je podle Vas onemocnéni definovano jako vzacné? Q5. Kolik se podle Vaseho nazoru rozlisuje vzacnych onemocneni? Q6. Odhadnéte, prosim, kolik

je v Ceské republice pacientti se vzacnym onemocnénim. &
16
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DEFINICE A VYSKYT VZACNYCH ONEMOCNENI

V' % (Sefazeno podie Celkem) Celkem Pohlavi Vékové kategorie Vzdélani Region
%
g @ 15-24 25-44 4565 ZS  Vyuéen  SS VS Cechy  Morava
Q4 - ,,Pokud postihuje méné 777N
nez 1 osobu na 2000 19 % 15 % 23 %,‘r 21% 18% 18 % 22 % 16 % 20 % 22 % 20 % 17 %
obyvatel” Seee?
a5 - Pocet VO 22 % 20%  23% (39%) 24% 1% 2% 7%  20% { 20%) 22%  21%
Q6 — Odhad poctu pacientd s o o o o o o o o o o o o
VO v &R 500 tisic a vic* 2% 1% 3% 3% 2% 1% 3% 1% 2% 3% 2% 2%
N=806 N=409 N=397 N=138 N=340 N=328  N=112 N=277 N=287 N=130 N=535 N=271
Otézka: Q4. Za jakych podminek je podle Vas onemocnéni definovano jako vzacné? Q5. Kolik se podle Vaseho nazoru rozlisuje vzacnych onemocnéni? €C225 Statisticky vyznamny rozdil

Q6. Odhadnéte, prosim, kolik je v Ceské republice pacient(i se vzacnym onemocnénim.

17



DEFINICE A VYSKYT VZACNYCH ONEMOCNENI

Lidé, ktefi spontanné uvedli néjaké vzacné onemocnéni, maji presnéjsi informace o definici a vyskytu vzacnych
onemochnéni v populaci.

V % (Serazeno podle Celkem) Celkem Povédomi o VO (QZ)

%
Uvedl VO Neuvedl VO
Q4 - ,,Pokud postihuje méné e
nez 1 osobu na 2000 19 % 22% )} 16 %
obyvatel” Rt
Q5 - Pocet VO 22 % {25 % 19 %
»lisice S ”
Q6 — Odhad poctu pacientti s o o o
VO v €R ,,500 tisic a vic“ 2% 3% 1%
N=806 N=379 N=427

Otazka:

Q4. Za jakych podminek je podle Vas onemocnéni definovano jako vzacné? Q5. Kolik se podle Vaseho nazoru rozliSuje vzacnych onemocnéni?
Q6. Odhadnéte, prosim, kolik je v Ceské republice pacientl se vzacnym onemocnénim.

P

- =2 Statisticky vyznamny rozdil




PECE O PACIENTY SE
VZACNYM ONEMOCNENIM




DOSTUPNOST PECE U PACIENTU SE VZACNYM ONEMOCNENIM

Lidé souhlasi, ze VO trapi pacienty cely zivot, povazuji VO za zivot ohrozujici onemocnéni; vyvoj Iékil na VO je slozity a
na vétsinu z nich dosud Ié€ba neexistuje.

Nevim m Naprosto nesouhlasim m SpiSe nesouhlasim m SpiSe souhlasim m Zcela souhlasim
100%
80%
60%
40% _ o 1 .
S ) kS S kS kS
S S S S S S
& %) & & @ %)
is S 5 iS S 5
x - - x x x
20% H 5 2 s 2 8
21 2 3 3 g 3 3
8 & = 8 £ £ =
SEh P S s 34 Q Qq Q
5 | 6 4 8 | 7
0%
< (] o < <o} (@] < (] o < (] o < <o} (@] < (] o < (] o < <o} o
~ ~ AN ~ ~ AN ~ ~ AN ~ ~ AN ~ ~ AN ~ ~ AN ~ ~ N ~ ~ AN
o o o o o o o o o o o o o o o o o o o o o o o
N N N N N N N N N N N N N N N N N N N N N N N N
VO vétsinou trapi Vyvoj lékd na VO je Lécba VO neni pfilis VO jsou vylucné VO se tykaji VO jsou Zivot Na vétsinu VO Pacienti s VO v CR maji
pacienty cely Zivot  sloZity diky malému nakladna, nebot' se dédi¢ného pavodu pouze déti ohrozujici neexistuje léCba  stejny pfistup k IéCbé a
poctu pacientl tyka malého poctu onemocnéni péci jako pacienti s
pacient( jinymi vice rozSifenymi
POZN: Data za rok 2014 a 2016 vychézeji zavaznymi chorobami
. . . . o L .. .. riizkumu spolecnosti StemMark.
Otazka: Q7. Do jaké miry souhlasite s nasledujicimi tvrzenimi o vzacnych onemocnénich? ZBQZZ'? ;’512’/251 4 ,7506’/2016'
Béze: N=806 &
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LECBA PACIENTU SE VZACNYM ONEMOCNENIM

Lidé se domnivaji, ze pacienti s VO jsou nejcastéji IéCeni u specialistl, pripadné v péci specializovaného centra.

KDE jsou pacienti s VO lé¢eni?

%=podil ze v§ech respondent(, N=806 V % (Sefazeno podle Celkem) Povédomi o VO (Q2)
Jsou léceni u lékail - specialisttl _ 64% Q8 Uvedl VO Ne\‘;‘c”ed'
- - . Jsou lé&eni u lékaFu - specialistd ¢ 68 % ) 61 %
Jsou v péci ve specializovaném centru _ 37% - o J S’
Jsou v péci ve specializovaném 40 % 34 9,
v %y et oy o centru ? ?
Jsou v peci bézné u détskeého Iekare / praktickeho . 9% Jsou v pééi bézné u détského lékare /
lékare, protoze neexistuje specializovana lécba praktického lékare, protoze 10 % 9%

neexistuje specializovana lé€ba
Nevim, nedokazu posoudit 9%

N=379 N=427
V % (Serazeno podle Celkem) Celkem Pohlavi Vékové kategorie Vzdélani Region
%
Qs & g 15-24  25-44  45-65 zS Vyuéen sS VS Cechy Morava
Jsou léceni u lékarud - specialistil 64 % 63 % 66 % 63 % 66 % 63 % 67 % 57 % 67 % 68 % 66 % 63 %
Jsou v péci ve spemallzozaer::rmu 37 % 32% ‘\ 42 % :: (\51 %_,\' 37 % 1% 44 % 30 % 37 % 45 % 39 % 43 %
Jsou v péci bézné u détského lékare /
praktického lékare, protoze 9% 11 % 8% 7% 13% 7% 5% 10 % 9% 12 % 10 % 9%
neexistuje specializovana lé€ba
N=806 N=409 N=397 N=138 N=340 N=328 N=112 N=277 N=287 N=130 N=535 N=271
Otézka: Q8. Uvedte, prosim, kde jsou pacienti se vzacnym onemocnénim podle Vaseho nazoru lééeni? €C225 Statisticky vyznamny rozdil
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ZKUSENOST SE VZACNYM
ONEMOCNENIM




ZKUSENOST SE VZACNYM ONEMOCNENIM

Necela pétina lidi ma néjakou zkusenost s VO, nej¢astéji nékdo z rodiny nebo blizkého okoli. Nejéastéji se jedna

o pacienta s nemoci motylich kridel, dale pak s cystickou fibr6zou, SMA, SLE nebo ALS.

Zkusenost s VO (Q10) > KDO - zkusenost s VO? »  Jaka VO uvadéli, pokud
%=podil ze vSech respondentu %=podil ze véech respondentti maji zkusenost?
Ano, nékdo z mé rodiny je pacient 79 %=podil z téch, kteti odpovédéli, ze maji
se Vza’cnym onemocnénl'm o zkuSenost ne%)_j;SZle sami pacienti
Ano, ale neni to osoba z mého . 6% Nemoc motylich kiidel I 12%
blizkého okoli
Cysticka fibroza [l 5%
Ano, nékdo z blizkého okoli je . o e . ) o
pacient se vzacnym onemocnénim 5% Spinalni svalova atrofie (SMA) W 3%
A i . ont Systémovy lupus erythematodes W 3%
- : & no, sdm/sama jsem pacient se o o ]
Ano’ man;] ZkU-SenOSt s VO Vza'cn}'/m onemocnénim 2% AmyotrOﬂCka lateralni skler6za (ALS) . 3%
= Ne, neznam nikoho s VO .
e o Fenyketonurie | 1%
Podil lidi, ktefi jsou sami pacienty 8¢y
a/nebo maji s VO nékoho ve své rodiné o Hemofilie | 1%
0% Vyvoj zkusenosti s VO v ¢ase Retttv syndrom I 1%
80% %=podil ze vSech respondentti Systémové sklerodermie I 1%
0,
60% Ichtyéza | 1%
40% o 189 . . e
20% 16% 119, . 0 Kozlowského-Brownlv-Hardwicktv syndrom | 1%
= ———
0% I s B Choroba Charcot-Marie-Tooth (CMT) [ 1%
2014 2016 2020
POZN: Data za rok 2014 a 2016 vychézeji z priizkumu spolecnosti StemMark. Béze: n514/2014, n506/2016. Dalsi VO zminéna méne m
nez 1 % lidi jsou uvedena
Otazka: Q10. Mate ve svém okoli nékoho, kdo by trpél nékterym ze vzacnych onemocnéni? v pilozeném souboru: Dali VO
Baze: N=806
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Další VO_zkušenost

		Název onemocnění - pokračování grafu		podíl z N=146

		Achondroplázie		1%

		Duchennova svalová dystrofie (DMD), Beckerova svalová dystrofie (BMD)		1%

		Hodgkinův lymfom		1%

		Mnohočetný myelom		1%

		Non-Hodgkinův lymfom		1%

		Prader-Willi syndrom		1%

		Tarlovova cysta		1%

		Huntingtonova choroba		1%

		Wilsonova choroba		1%

		Juvenilní idiopatická artritida		1%

		Retinoblastom		1%

		Schnitzlerové syndrom		1%

		Vrozený centrální diabetes insipidus		1%

		Ehlersův-Danlosův syndrom		1%

		Gaucherova choroba		1%

		Zellwegerův syndrom		1%

		Vestibulární schwannom		1%

		Osteogenesis imperfecta		1%

		Guillain-Barré syndrom		1%






ZKUSENOST SE VZACNYM ONEMOCNENIM A REALNE KROKY OHLEDNE VO

Konkrétni nasledné kroky v souvislosti s VO uskutec€nili prevazné ti, ktefi maji ve své rodiné pacienta s VO nebo jsou
sami pacienti s VO. Nej¢astéjSimi konkrétnimi kroky bylo vyhledavani na internetu a konzultace s lékarem.

Ucinili néjaké kroky? (Q11) Pokud ANO, jaké kroky? (Q12)
%=podil z téch, ktefi udélali néjaké realné kroky, N=63
%=podil z téch, ktefi odpovédéli, ze maji %=podil ze vdech
zku$enost nebo jsou sami pacienti, N=145 respondentu

Nékdo z mé rodiny je pacient 42 - Hledal/a jsem informace na internetu — pfes vyhledava
se vzacnym onemocnénim ’
Hledal/a jsem informace na internetu — na socialnick EE—
sitich a diskuznich forech Bl
Osoba neni z m?ho blizkého 77 6%, n=51 Resil/a jsem situaci s oSetfujicim lékafem pacienta s
okoli VO
Nékdo z blizkého okoli je Konzultoval/a jsem situaci se svym oSetiujicim lékafem
paCient Se VZécny’m 5%y n:42 i j 8 y i i : i
onemocnénim Poradila/a jsem se s nékym z rodiny, z blizkého okoli,
se zndmym
Sam/sama isem pacient se Obratil/a jsem se na nékterou z nadaci pomahajici o
vzacnym Jonemgcnénl'm 2 2%, n=15 pacientim se zavaznym onemocnénim - 1%
Pockal/a jsem, jak se bude stav pacienta dale vyvijet, - 10%
. v s v s . , , H H H (o]
m Ne, nic jsem neudinil/a Ano, ucinil/a jsem konkrétni kroky pouze jsem situaci sledoval/a

Obratila/a jsem se na pacientskou organizaci . 6%
PO: Klub nemocnych CF, Klub celiakie

Jiné: nabidka pomoci pacientovi, financni pomoc, Uprava stravovacich
navyku, vyhledavani specialisty pro dané VO, spoluprace s PO.

Otazka: Q11. Uvedl/a jste, Ze znate nékoho v rodiné nebo ve Vasem okoli s vzachym onemocnénim nebo jste sém/sama pacientem. UCinil/a jste néjaké konkrétni kroky

v souvislosti s vzacnym onemocnénim u osob(y), které znate? Q12. Jaké konkrétni kroky jste ucinil/a v souvislosti se vzacnym onemocnéni u osob(y), které znate?
Baze: N=145 ti, ktefi maji zkuSenost s VO, N=63 ti, ktefi udélali néjaké realné kroky ohledné VO
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HYPOTETICKE KROKY V PRIPADE PODEZRENI NA VO

Vétsina lidi bez zkusSenosti s VO by pfi podezreni na VO néjaké kroky ucinila. Nejéastéji by se lidé podivali na internet,
obecné pres vyhledavaé, a/nebo by se poradili s Iékafrem. Vice nez ¢tvrtina by se obratila na nadaci pomahajici lidem se

zavaznym onemochénim.

25

Nasledné kroky v pripadé podezieni na VO (Q13)

%=podil z téch, ktefi nemaji zkusenost s VO nebo mayji
zku$enost, ale neucinili Zzadné kroky ohledné VO N=743

Hledal/a bych informace na internetu — pfes vyhledavac

Resil/a bych situaci s o$etfujicim Iékafem pacienta s vzacnym
onemocnénim

Konzultoval/a bych situaci se svym oSetfujicim Iékarfem

Obratil/a bych se na nékterou z nadaci pomahajici pacientim se
zavaznym onemocnénim

Hledal/a bych informace na internetu — na socialnich sitich a
diskuznich férech

Obratila/a bych se na pacientskou organizaci

Poradila/a bych se s nékym z rodiny, z blizkého okoli, se znamym

Pockal/a bych, jak se bude stav pacienta s vzacnym
onemocnénim dale vyvijet, pouze bych situaci sledoval/a

I o
I s
A U
I 2::
I 25

I 17

I 6%

B 5%

Jiné: nabidka pomoci pacientovi,

Jiné kr0ky I 1%‘ vyhledavani specialisty pro dané VO.
Nedélal/a bych vlbec nic 6%
Otazka: Q13. Jak byste postupoval/a v pripadé, Ze byste mél/a ve svém okoli nebo blizkého c¢lovéka s podezienim na vzacné onemocnéni?
Baze: N=743 ti, ktefi nemaji zkusenost s VO + ti, ktefi maji zkuSenost, ale neucinili Zadné kroky ohledné VO

Lidé by v prameéru ucinili
2 z uvedenych kroka.




HYPOTETICKE KROKY V PRIPADE PODEZRENI NA VO

Néjaké kroky by nejcastéji u€inili lidé s vysSim vzdélanim, zeny a mladsi lidé.

V' % (Sefazeno podle Celkem) Celkem Pohlavi Vékové kategorie Vzdélani Region
o w - w -
/o & % 15-24 25-44 45-65 ZS Vyuéen SS VS Cechy Morava
Hledal/a bych inf i - SN
pfzg?lﬁlt:é‘;vgéormace na internetu 39% 36% 43% 42%  43%  35% 39% 33% s%  ( 51% 3 38% 42%
Resil/a bych situaci s o$etfujicim ,—---\ s
Iékafem pacienta s vzacnym 38% 36% 40% 42% 33% 42% 38% 31% 40% L 52% ( 41% ,: 32%

Semmr’ S

onemocnénim

Konzultoval/a bych situaci se svym

oSetfujicim Iékafem (napf. praktickym 32% 33% 31% 31% 30% 35% 32% 27% 34% 41% 32% 33%
Iékafem)

Obratil/a bych se na nékterou z nadaci ,,_---\ Lemm— e

pomahaijici pacientim se zavaznym 28% 23% ( 33% 36% ) 27% 25% 30% 23% 27% ( 39% ,l 28% 29%

~-_—’ N -

onemocnénim

Hledal/a bych informace na internetu —

na socialnich sitich a diskuznich férech 25% 22% 28% 30% 26% 23% 31% 20% 27% 29% 26% 23%

Obratila/a bych ientsk P P

organizani | PR 17% 14%  C 20% 3 (27% 3y 16%  15% 22% 1% 19% 24% 17% 17%

Poradila/a bych se s nékym z rodiny, z oS i

blizkeho okoli, $6 Zndmym Y 16% 16% 7%  (20% 3 18%  10%  ( 29% 3 13% 14% 19% 15% 19%

Pockal/a bych, jak se bude stav

pacienta s vzacnym onemocnénim dale 5% 5% 5% 5% 5% 5% 5% 7% 3% 5% 5% 5%

vyvijet, pouze bych situaci sledoval/a

Jiné kroky 1% 1% 1% 1% 1% 2% 0% 1% 2% 2% 1% 1%

Nedélal/a bych vibec nic 6% 8% 3% 4% 8% 5% 6% 9% 4% 2% 5% 6%
N=743 N=382 N=361 N=131 N=302 N=310 N=101 N=264 N=260 N=118 N=498 N=245

Otézka: Q13. Jak byste postupoval/a v pfipadé, Ze byste mél/a ve svém okoli nebo blizkého ¢lovéka s podezienim na vzacné onemocnéni? €<2-2 Statisticky vyznamny rozdil
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ZAZNAMENANI KAMPANE




ZAZNAMENANI KAMPANE NA ZVYSENI POVEDOMI O VO

Vice nez tretina lidi zaznamenala nékterou z aktivit tykajici se VO. NejCastéji se jednalo o TV reportaz/porad/diskuzi o VO,
pripadné o élanek v tisku nebo TV/online spot. KTERE AKTIVITY byly zaznamenany (Q14)

” rd w o, . P s X o —
Zaznamenani kampane (Q1 4) % vyjadiuje podil ze vSech respondenti N=806

%=podil ze vSech respondenti

Vidél/ajsem v TV reportas, pofad nebo diskuzi o VO || 19%

Zaznamenal/a jsem élanek v tisku o VO - 10%

Zaznamenal/a jsem spot (v TV, online) o VO - 7% -

Zaznamenal/a jsem letacek/plakat o VO v ordinaci détského lékare . 4%

Zaznamenal/a jsem letacek/plakat o VO v ordinaci praktického lIékare l 4%,
pro dospélé °

Zaznamenali kampan
Zaznamenal/a jsem v kalendafi Mezinarodni den VO (28.2., pfip. 29.2.) l 4%

Nezaznamenali kampan
VZACH! UKAZ '

i 3 idtédnaé i 3 0, 2E 151 S HAMI o
Zaznamenal/a jsem letak (v tist€né nebo online formé) o VO l 3% i m

Lidé v pruméru zaznamenali

1-2 aktivity, Navstivil/a jsem webovou stranku/FB pacientské organizace

nékterého ze VO

B 3%

Navstivil/a jsem webovou stranku/FB CAVO I 20/,

(www.vzacna-onemocneni.cz, www.vzacni.cz )
Vyuzil/a jsem helplinku help@vzacna-onemocneni.cz ‘ 0,1%

., Jiné: informace ze socialnich
(o)
Jine I 1% siti, TV seriél.

Zadné z uvedenych 64%

Otazka: Q14. Zaznamenala/a nebo udélal/a jste nékterou z nasledujicich aktivit v souvislosti se vzacnymi onemocnénimiv poslednich 12 mésicich?
Baze: N=806
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ZAZNAMENANI KAMPANE NA ZVYSENI POVEDOMI O VO

Lidé, ktefi zaznamenali nékterou z propagacnich aktivit, maji vys$si povédomi o vzacnych onemocnénich a pacientskych
organizacich sdruzujicich pacienty s VO.

Zaznamenani kampané (Q14) Zaznamenani kampané (Q14)
podle povédomi o VO (Q2) podle znalosti PO (Q9)
%=podil respondentti %=podil respondentti

100% 100%

90% 90%
80% 80%
70% 70%

60% m Nezaznamenali kampan 60%

50% 50%

40% 40% 27N
. \ /4
30% Zaznamenali kampai 30% I 5\
\ 1
20% 20% AR ’
S
10% Seor’ 10%
0% 0%
Uvedli spontanné VO Neuvedli spontanné VO Zna PO Nezna PO
N=379 N=427 N=366 N=440
Otéazka: Q174. Zaznamenala/a nebo udélal/a jste nékterou z nasledujicich aktivit v souvislosti se vzacnymi onemocnénimi v poslednich 12 mésicich? €<= Statisticky vyznamny rozdil
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VLIV ZAZNAMENANI KAMPANE NA ZVYSEN| POVEDOMI O VO

Na zvySovani povédomi o VO ma vliv propagace v TV (reportaze, porady, diskuze), dale pak €lanek v tisku a spot
(TV/online).

PS TV reportaz, porad nebo
diskuzi

é

V4

aznamenani kampan

”

@® cClanek v tisku

@® spot (v TV, online)

web stranku/FB CAVO
—

%, ktefri spontanné spravné uvedli nékteré VO

N | Mezingrodni-
X PS den%/O letagek/plakat - GP
letacek/plakat - PED . @ letak (v tisténé nebo online formé)
help@vzacna- web/FB PO @

onemocneni.cz

Otazka: Q14. Zaznamenala/a nebo udélal/a jste nékterou z nasledujicich aktivit v souvislosti se vzacnymi onemocnénimi v poslednich 12 mésicich?
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ZAZNAMENANI KAMPANE NA ZVYSENIi POVEDOMI O VO )

Kampan zaznamenali ¢astéji mladi lidé do 25 let.

V% (Sefazeno podie Celkem) Celkem Pohlavi Vékové kategorie Vzdélani Region
% & % 15-24 25-44 45-65 zZS8 Vyuéen sS &S Cechy Morava
Zaznamenali kampar 36% 33% 39% l:::l;g/o:) 37% 31% 46% 29% 36% 45% 36% 35%
Nezaznamenali kampar 64% 67% 61% ~5_3-°/; 63% 69% 54% (\:’;1-";:1\1 64% 55% 64% 65%

Vidél/a jsem v TV reportaz, pofad nebo

diskuzi o VO 19% 17% 21% 24% 18% 18% 22% 16% 18% 24% 20% 16%
. vz . mTTESS e
Zaznamenal/a jsem &lanek v tisku o VO 10% 8% £13% 3 13% 8% 1% 1% 6% 10% 18% 10% 10%
S mm— N -

Zaznamenal/a jsem spot (v TV, online SN

o VO J el ) 7% 5% ’\ 10% 7 10% 7% 6% 12% 4% 8% 9% 8% 6%

Zaznamenal/a jsem letacek/plakat o VO v ATTTOTN

ordinaci détskeho lékare 4% 5% 4% (\\-11"/:’,; 5% 1% 10% 5% 3% 3% 5% 4%

Zaznamenal/a jsem letacek/plakat o VO v ¢ TS

ordinaci praktického Iékafe pro dospélé e 5% 4% ‘~.1_1:A’_,/' 4% 2% 8% 4% 4% 2% 4% 4%

sgz?géngne:)lé?pjs;ngv)kalendarl Mezinarodni den 4% 4% 4% 7% 6% 29, 7% 39% 3% 5% 4% 4%

g c B2 L2 A ’—-‘--~~
foiﬂs)n;e\r%/a jsem letak (v tiSténé nebo online 3% 39 39 (\ 9% :’ 29, 2% 9% 39% 1% 5% 3% 4%
Somm=

E;l’tsetr';"r']/: ’Zze\’}‘owebo"c’“ stranku/FB PO 3% 2% 3% 7% 3% 2% 6% 2% 1% 5% 3% 2%

Navétivil/a jsem webovou stranku/FB CAVO

(www.vzacna-onemocneni.cz, Www.vzachi.cz ) 2% 2% 2% 5% 3% 0% 6% 1% 0% 4% 2% 2%

Zr‘]’;'ﬁ'(’)i r{Z‘z?"cge'p"”k“ help@vzacna- 0,1% 0,2% 0,0% 0,7% 0,0% 0,0% 0,9% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,4%
N=806 N=409 N=397 N=138 N=340 N=328 N=112 N=277 N=287 N=130 N=535 N=271

Otéazka: Q14. Zaznamenala/a nebo udélal/a jste nékterou z nasledujicich aktivit v souvislosti se vzacnymi onemocnénimi v poslednich 12 mésicich? €~~--» Statisticky vyznamny rozdil
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