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Rzadkie choroby to te, na ktore zapada znikomy odsetek populacji , w Europie choroba uznawana jest za
rzadka, jesli dotyka 1 osobg na 2000. Eurobarometr opublikowat raport z badan europejskich,
dotyczacych Swiadomosci w zakresie chorob rzadkich. Jak z niego wynika, wiedza o rzadkich
chorobach jest bardzo niewielka. Wigkszos$¢ badanych nie zdaje sobie sprawy z probleméw, z jakimi
borykaja si¢ osoby chore. Nie ma takze powszechnej wiedzy na temat istnienia centréw specjalizujacych
si¢ w leczeniu takich dolegliwosci. Jednak wigkszos¢ respondentow (93%) zauwaza potrzebg
zwigkszenia, tak wsrdd przedstawicieli kadry medycznej jak i opinii publicznej, Swiadomosci na temat
chorob rzadkich.

63% Europejczykow spotkalo si¢ z pojeciem chorob rzadkich 1 wiedzialo, ze sa to choroby, ktore
dotykaja niewielka liczbe ludzi, ktorzy potrzebuja bardzo specjalistycznej opieki . Zaledwie 2% nie znato
tego pojecia. W Polsce odpowiedzi ksztattowaly si¢ podobnie.

Wiedza na temat r6znych rodzajow choréb jest zréznicowana. Wigkszo$¢ badanych kojarzyto
mukowiscydoze (65%) 1 hemofilig¢ (60%). Polacy z choréb rzadkich znali mukowiscydoze (74%),
hemofili¢ (75%) 1 wrodzona tamliwos¢ kosci (75%). Najmniej znana dla Polakéw bylta progeria
(zaledwie 13% o niej styszato), plasawica Huntingtona (21%) 1 dystrofia migSniowa Duchenne a (26%),
dla ogotu badanych réwniez progeria (16% ja znalo) i wrodzona tamliwos¢ kosci (21%).

Osobiste doswiadczenia z chorobami rzadkimi Europejczycy maja niewielkie, 17% zna osobiscie (w
Polsce 13%) kogos, kto zmaga si¢ z ktoras z nich. Wigkszosc¢ styszata o chorujacych jedynie w mediach.

Ponad 95% badanych uwaza, ze nalezy zacieSnia¢ wspotpracg europejska umozliwiajaca skuteczng
pomoc osobom cierpiacym na rzadkie choroby, kraje unijne powinny miec strategi¢ lub plan dziatania
obejmujace catos¢ zagadnienia. Inicjatywy zwiazane z rzadkimi chorobami, podejmowane przez
Komisj¢ Europejska 1 pafstwa cztonkowskie, spotykaja si¢ z pozytywnym oddzwigkiem spotecznym.
94%respondentow zgadza si¢ z dziataniami zmierzajacymi do doskonalenia badan nad chorobami
rzadkimi, 96% aprobuje ulatwienia w dostepie do lekow, zas 92% pozytywnie ocenia wsparcie dla
organizacji zrzeszajacych pacjentow.

Wigcej informacji o chorobach rzadkich mozna znalez¢ na portalu Orphanet (www.orpha.net), ktérego
celem jest poprawa jakosci diagnozowania, leczenia i opieki nad pacjentami dotknigtymi rzadkimi
chorobami.
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