Mezinarodni konference
Lécba vzacnych onemocnéni a legislativa EU

Vysledky ankety

V pritbéhu konference o vzacnych onemocnénich, !eterd se uskutecnila

21. kvétna 2009 v budové Poslanecké snémovny PCR, jsme v pruvodnim materi-
alu pozadali uéastniky konference, aby nam vyplnili kratkou anketu. Celkem
jsme ziskali odpovédi od 35 respondentii z celkem 95 ucéastniku konference.

V prvni ze Sesti otdzek ,JAKY JE VAS VZTAH KE VZACNYM ONEMOCNENIM?¢

mohli respondenti vybirat vice moznosti z celkem 10 charakteristik. Tti nejéastéjsi moz-

nosti zahrnovaly lékare (11krat), univerzitni odborniky (10krat) a vyzkumné pracovni-
ky (8krat), z toho pét respondentt zvolilo vsechny tii moznosti. Nemal4 ¢4st zvolenych
moznosti patrila pacienttim (7krat), coz doklada jejich zajem o oblast vzacnych onemoc-
néni. Déale slo 4krat o zaméstnance statni spravy, 2krat o zaméstnance zdravotnich
pojistoven a 2krat o zdstupce farmaceutickych spolec¢nosti. Dva lidé se oznacili za laiky
a pét lidi oznacilo svj vztah za ,jiny“.

Na drubou otézku ,JAK CASTO SE ZABYVATE PROBLEMATIKOU VZACNYCH
ONEMOCNENT? odpovédéla naprosté vétsina respondentt (24), ze ,,denné“. Mizeme
z toho usuzovat, ze konference se ucastnili predevsim lidé, kteri se vzacnymi onemocneé-
nimi intenzivné zabyvaji. Jednou tydné se pak touto problematikou zabyvaji 4 respon-
denti, jednou mésicné opét 4 a dalsi 4 jen zridka. U téchto nepocetnych skupin se tedy
da predpokladat, ze jim konference prinesla nové informace a predstavila jim tuto
problematiku ve vétsi siti.

Zajimalo nas pochopitelné, jaké je povedomi o nasem webu o vzidcnych onemocnénich.
K nasemu potéseni na otazku ,ZNATE WEB www.vzacna-onemocneni.cz? odpovédélo
28 respondentt, ze ano. Dalsich 7 sice odpovédélo, ze ne, ale zde je zase pozitivni sku-
teCnost, ze se tito 1idé o nasem webu dozvédéli a mozn4 zavitaji na jeho stranky.

Letos se jiz podruhé slavil celosvétovy Den vzacnych onemocnéni (loni 29. 2., letos

28. 2.). Ackoli jsme se 0o ném snazili informovat verejnost a bylo publikovano nékolik
zprav i v ceskych meduch povedoml o tomto dni neni takove jaké bychom cekah Na
anketni otdzku ,ZNATE DEN VZACNYCH ONEMOCNENT (28. NEBO 29. UNORA)?“
odpovédélo 17 respondentt, ze jej znaji, ale dalsich 17 uvedlo, ze nikoli, jeden neod-
povédél. Na druhou stranu se jednéa teprve o druhy roénik tohoto dne, takze priblizné
polovina respondentt je vlastné mozna uspéch.

Dalsi dvé otazky zkoumaly néazor respondentu na miru povédomi o vzacnych onemoc-
nénich v nasi zemi. Na otdzku LMYSLITE SI, ZE AKTUALNI POVEDOMI LAICKE
VEREJNOSTI O VZACNYCH ONEMOCNENICH JE DOSTATECNE?* odpovédélo

VZACNA-ONEMOCNENI.CZ

33 respondentu ,ne’, Jen 2 odpovedeh ,,ano Na podobnou otazku ,,MYSLITE SI ZE AK-

TUALNI POVEDOMI ODBORNE VEREJNOSTI O VZACNYCH ONEMOCNENICH
JE DOSTATECNE? odpovédélo 29 respondenttt ,,ne”, 4 odpovédéli ,ano®, 1 respondent
odpovédeél ,Jak u koho®, 1 neodpovédeél.
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Vysledné odpovédi

1) JAKY JE VAS VZTAH KE VZACNYM ONEMOCNENIM?

Lékar —11 x

Pacient — 7 X

Laik — 2 x

Farmaceuticka spolec¢nost — 2 x
Vyzkum — 8 X

Univerzita — 10 X

Statni sprava — 4 x

Zdravotni pojistovna — 2 X
Novinar — 0

Jiny — 5 X

Z toho:

Pacient — rodi¢ — 3 X

Lékar a zaroven pojistovna — 1 X
Vyzkum a univerzita — 1 X
Lékar, vyzkum a univerzita — 5 X
Lékar a univerzita — 3 X

Lékar a vyzkum — 1 X

2) PROBLEMATIKOU VZACNYCH ONEMOCNENI SE ZABYVATE?

Denné — 23 x

1 x tydné — 4 x

1 X mésicné — 4 X
Zridka — 4 x

3) ZNATE WEB www.vzacna-onemocneni.cz?

Ano — 28 X
Ne — 7 x

4) ZNATE DEN VZACNYCH ONEMOCNENI (28. NEBO 29. UNORA)?

Ano —17 x
Ne - 17 x
Neodpovedel — 1 x

5) MYSLITE SI, ZE AKTUALNI POVEDOMI LAICKE VEREJNOSTI O VZAC-
NYCH ONEMOCNENICH JE DOSTATECNE?

Ano -2 x
Ne — 33 x

6) MYSLITE SI, ZE AKTUALNI POVEDOMI ODBORNE VEREJNOSTI O VZAC-
NYCH ONEMOCNENICH JE DOSTATECNE?

Ano — 4 X

Ne — 29 x

Jak u koho — 1 X
Neodpovedel — 1 x




