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Metodologia

Badania przeprowadzono w dwoch etapach: pierwszy

etap badan trwat od 2 sierpnia 2016 do 28 lutego

38%; r. Drugi etap trwat od 10 listopada do 28 lutego
-

Na pytania pierwszego etapu otrzymano 3450
odpowiedzi, w tym 3071 waznych kwestionariuszy; na
pytania druglego etapu otrzymano 2117 odpowiedzi,
w tym 1953 wazne kwestionariusze.

Pacjenci zostali pogroszenl 0 udzielenie odpowiedzi na
temat sytuacji osobistej ich samych oraz ich krewnych
w odniesieniu do stanu ich zdrowia.

Respondentow poproszono o ocene wptywu tej
rzadkiej choroby na jakosc¢ ich gospodarstwa
domowego jako catosci.



Informacje socjodemograficzne

Czy jestes ... (mozna wybra¢ kilka odpowiedzi)

Nb
Pacjentem 1907
Rodzicem dziecka cierpigcego na chorobe rzadka 1151
Bratem/siostrg osoby cierpigcej na chorobe rzadkg 100
W inny sposéb spokrewniony(-a) (nalezy sprecyzowac) 89
Mezem/zong osoby cierpigcej na chorobe rzadkg 74
Dziadkiem/babcig osoby cierpigcej na chorobe rzadka 38
Wujkiem/ciotkg osoby cierpigcej na chorobe rzadka 30
Total 3054

Czy jestes ... (mozna wybrac¢ kilka odpowiedzi)

Nb
Zonaty/zamezna 1681
Kawalerem/panng 590
W zwigzku partnerskim 419
Rozwiedziony(-a) 269
W separacji 86
Wdowcem/wdowg 53
Total 3040

Ile os6b, w tym dzieci, mieszka na state razem, lacznie z Tobg, we wspolnym
gospodarstwie domowym?

Nb
1 441
2 839
3 695
>4 1092 36%

Total 3067



Ile os6b w Twoim gospodarstwie domowym, facznie z Toba, cierpi na chorobe
rzadka?

Nb
1 2689 88%
2 268 9%
3 78 W3%
>4 32 1%
Total 3067

W jakim wieku zakonczytes(-tas) edukacje w pelnym wymiarze
czasu?

Nb

15 111

16-19 883

20 lub wigcej 1860 61%

Nadal si¢ ucze/studiuje 188
Total 3042



PROFIL OPIEKI

Kiedy zdiagnozowano chorobe rzadka?

Nb
0—6 miesiecy temu 237
Wiecej niz 6 miesiecy, ale mniej niz 12 miesiecy temu 215
Wiecej niz 12 miesiecy, ale mniej niz 3 lata temu 512
Wiecej niz 3 lata temu 1988 67%
Nie zostata zdiagnozowana 0
Total 2952

W jakim stopniu osoba cierpiaca na chorobe rzadka ma trudnosci z nastepujacymi czynnosciami:

Brak trudnosci Niewie|!< ig Duze trudnosci .CalkOWit?,
trudnosci niezdolnosé
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.

Komunikowanie sie z innymi osobami (uczestniczenie w rozmowach, wysytanie wiadomosci e-mail) 1528 -7% 658 . 24% 303 I 11% 200 I 7%
Rozumienie i uczenie sig 1423 053% 708 26% 479 18% 79| 3%
Zarzagdzanie finansami i zatatwianie codziennych spraw administracyjnych 1318 -49% 604 . 22% 311 I 12% 456 I 17%
Kontrolowanie ogdlnego zachowania 1310 [49% 934l 35%  360f] 13% 85| 3%
Czynnosci zwigzane z samoobstugg (higiena osobista, ubieranie/rozbieranie sig, jedzenie itp.) 1164 -43% 887 . 33% 394 I 15% 244| 9%
Zycie spoteczne i relacje z innymi ludzmi 819 30% 1118[l42% 666l 25% 86| 3%
Funkcje motoryczne i sensoryczne (wzrok, stuch, trudnosci z utrzymaniem pozyciji ciata itp.) 757 . 28% 1141 -42% 713 . 27% 78| 3%
Codzienne czynnosci i obowigzki (prace domowe, przygotowywanie positkéw, zakupy itp.) 631 . 23% 910 . 34% 722 . 27% 426 I 16%

Jak oceniasz wptyw choroby na niektére aspekty stanu zdrowia i Zycia codziennego osoby cierpiacej
na chorobe rzadka?

Duzy
Umiarkowany
Niewielki
Brak wptywu
Total

Nb
1344
1262

415
46
3067

1%

14%

44%
41%



Czy osoba cierpiaca na chorobe rzadka ztozyta wniosek o wydanie orzeczenia o stopniu
niepelnosprawnosci?

Nb
Tak 1660
Nie, nie ma takiej potrzeby 621
Nie, jednak nalezatoby to zrobi¢ 594
Tak, jednak zostat odrzucony 192
Total 3067

Czy wedtug Ciebie oficjalnie orzeczony procentowy stopien niepetnosprawnosci osoby cierpiacej na chorobe rzadka
jest ...?

O wiele za wysoki
Dos¢ wysoki
Odpowiedni

Dos¢ niski

59%

O wiele za niski
Total

Ile czasu poswiecasz w zwykle dni na codzienne czynnosci zwigzane z choroba

(higiena, pomoc pacjentowi w pracach domowych, pomoc pacjentowi w poruszaniu
sie, podawanie lekéw)?

Nb

Od 0 do 1 godziny dziennie 1205
Od 1 do 2 godzin dziennie 585
Od 2 do 4 godzin dziennie 525
Od 4 do 6 godzin dziennie 243
Ponad 6 godzin dziennie 512
Total 3070




Czy Twoja rodzina obecnie korzysta z lub ma dostep do ...

Tak, lecz jest to
niewystar
czajgce w

stosunku do
moich potrzeb

N % cit. N % cit. N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.

Tak i pokrywa to
moje potrzeby

Tak, ale tego Nie, ale tego Nie, ale tego nie

nie potrzebuje  potrzebuje potrzebuje Nie wiem

Pomocy pracownika socjalnego 193] 6% 259 8% 92| 3% 672l 22% 1694B5% 160] 5%
Pomocy psychologicznej 371)] 12% 283] 9% 107 3% 1150[38% 1015 33%  135| 4%
Pomocy telefonicznej 201] 7% 100| 3% 90| 3% 581l 19% 1820 Bo%  278] 9%
Osobistego asystenta do pomocy przy czynno$ciach pielegnacyjnych 166 I 5% 116| 4% 47 | 2% 520 I 17% 2065 -% 156 I 5%
Pomocy w pracach domowych i codziennych obowigzkach 255 8% 203] 7% 55| 2% 1028 33% 1427 [46%  102] 3%
Opieki domowe;j (pielegniarka itp.) 176] 6% 101] 3% 75| 2% 393 13% 2207 @@% 118] 4%
Ustug i leczenia rehabilitacyjnego (ergoterapia, terapia mowy lub fizykoterapia itp.) 570 I 19% 645 l 21% 53| 2% 835 . 27% 873 . 28% 94| 3%
Sprzetu medycznego 729 24% 4260 14% 61| 2% 44501 14% 1258 41%  151] 5%
Opieki dziennej (dostep do osrodkéw opieki dziennej, terapia zajeciowa) 234] 8% 187 6% 53| 2% 471f] 15% 1963 [64% 162 5%

Tak, lecz jest to
niewystar
czajgce w

stosunku do
moich potrzeb

Tak i pokrywa to
moje potrzeby

Tak, ale tego Nie, ale tego  Nie, ale tego nie

nie potrzebuje  potrzebuje potrzebuje Nie wiem

N % cit. N % cit. N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.

Wyjazdéw wakacyjnych dla osb niepetnosprawnych lub zaje¢ rehabilitacyjno-rekreacyjnych 10| 4%  172] 6% 53] 2% 1161038% 1332[043%  242] 8%

Pomocy w zaadaptowaniu domu do potrzeb osoby chorej 168] 5% 198] 6% 67| 2% 737 24% 1723Be6%  177] 6%
Szkoly dostosowanej do potrzeb 0sob niepetnosprawnych 242 8% 183] 6% 58] 2% 297)] 10% 2088 8%  202] 7%
Transportu dla 0séb niepetnosprawnych 280] 9% 178] 6% 74| 2% 538l 18% 1838 [60% 162 5%
Diugookresowej opieki instytucjonalnej (przebywanie w placowce opiekuriczej) 56| 2% 35| 1% 53| 2% 145| 5% 2543[0088% 233] 8%
Zwolnienia z podatku 360f] 12% 464l 15% 40| 1% 915 30% 811l 26% 480 16%
Dodatku/zasitku pielegnacyjnego 464l 15% 847l 28% 32| 1% 688l 22% 837l 27%  202] 7%
Zwrotu kosztéw (akcesoridow do sprzetu medycznego, leczenia, transportu na wizyty itp.) 537 I 17% 645 l 21% 44 | 1% 1033 . 34% 624 l 20% 187 I 6%

Opieki tymczasowej 88| 3% 13| 4% 58| 2% 662l 22% 1762[lB7% 3870 13%



Jaka organizacja zapewnia Ci pomoc pracownika socjalnego? (mozna wybraé kilka odpowiedzi)

Nb

Stuzby lokalne lub miejskie 121
Szpital 113
Opieka spoteczna i stuzby lokalne (opieka domowa, opieka dzienna, placéwki opieki dtugookresowej, opieka tymczasowa, mieszkanie dostosowane do potrzeb osoby niepetnosprawnej, terapia zajeciowa itp.) 105
Organizacja pacjentow 84
Wtadze regionalne, okregowe lub ministerstwo 76
Ustugi i leczenie rehabilitacyjne (ergoterapia, terapia mowy lub fizykoterapia itp.) 75
Inne jednostki opieki zdrowotnej (lekarz rodzinny, lokalna placéwka medyczna) 56
Inna odpowiedz (prosze podac) 55
Szkota lub specjalna placéwka edukacyjna 45
Towarzystwo ubezpieczeniowe 12
Total 452
Jaka organizacja lub instytucja zapewnia najwiekszg pomoc Twojej rodzinie w radzeniu sobie z konsekwencjami

choroby rzadkiej w zyciu codziennym?

Nb

Szpital 1223
Organizacja pacjentow 441
Inne jednostki opieki zdrowotnej (lekarz rodzinny, lokalna placéwka medyczna) 405
Inne 326
Ustugi i leczenie rehabilitacyjne (ergoterapia, terapia mowy lub fizykoterapia itp.) 302
Szkota lub specjalna placéwka edukacyjna 153
Opieka spoteczna i stuzby lokalne (opieka domowa, opieka dzienna, placéwki opieki dlugookresowej, opieka tymczasowa, mieszkanie dostosowane do potrzeb osoby niepetnosprawnej, terapia zajgciowa itp.) 122
Stuzby lokalne lub miejskie 43
Wiadze regionalne, okregowe lub ministerstwo 26
Towarzystwo ubezpieczeniowe 21

Total 3062



KOORDYNACJA OPIEKI

Kto organizuje i koordynuje opieke w Twoim gospodarstwie domowym?

Pacjent

Matka

Maz/zona osoby cierpigcej na chorobe rzadka
Ojciec

Inna odpowiedz

Dziadkowie

Brat/siostra osoby cierpigcej na chorobe rzadkg
Wujek/ciotka osoby cierpigcej na chorobe rzadka
Total

Czy poswiecasz czas na organizowanie opieki, w tym:

e wyszukiwanie potrzebnych informacji o Twojej chorobie, przystugujacych Ci prawach i procedurach
administracyjnych;

e wyszukiwanie odpowiednich specjalistow;

e organizowanie spotkan i uczestniczenie w spotkaniach z r6znymi osobami, ktére zapewniaja Ci pomoc w zakresie
opieki zdrowotnej, spotecznej i ustug lokalnych;

e dojazd na spotkania i z powrotem itp.?

Nb
To zajmuje duzo czasu i sprawia duzo problemow 872
To zajmuje troche czasu i sprawia duzo probleméw 806
To zajmuje niewiele czasu i nie sprawia problemu 483
To zajmuje troche czasu, ale nie sprawia problemu 445
To zajmuje niewiele czasu, ale sprawia duzo probleméw 280
To zajmuje duzo czasu, ale nie sprawia problemu 185

Total 3071



Czy musisz w krétkim czasie zgtaszac sie do réznych placéwek medycznych, opieki spotecznej i stuzb lokalnych oraz
réznych specjalistow?

Nb
Tak i trudno sobie z tym poradzi¢ 1041
Tak i potrafie sobie z tym poradzi¢ 771
Nie 742
Nie, jednak trudno sobie z tym poradzi¢ 338
Tak i nie moge sobie z tym poradzi¢ 179
Total 3071

Czy masz wrazenie, ze komunikacja miedzy
réznymi organizacjami swiadczacymi ustugi i
wzajemna wymiana informacji o osobie
cierpiacej na chorobe rzadka, leczeniu i
konsekwencjach choroby oraz innych
istotnych informacji jest ...?

Nb
Bardzo dobra 303 10%
Catkiem dobra 707 23%
Raczej zta 1044 34%
Bardzo zta 1009 33%

Total 3063



Jakie jest Twoje gtéwne zrodto informacji o chorobie, jej leczeniu i opiece?

Nb
Personel medyczny w szpitalu 1114
Internet 932
Organizacja pacjentow 717
Inne 129
Lekarz podstawowej opieki zdrowotnej 115
Rodzina i przyjaciele 37
Pracownik socjalny 15
Total 3059

Czy mozna powiedzieé, Zze pracownicy opieki spotecznej, organizacji lokalnych i pomocowych, ktérzy zapewniaja Ci
pomoc ...

Bardzo kci;earL Raczej Bardzo
dobrze zle zle
dobrze
S3a zaznajomieni z informacjami dotyczgcymi choroby rzadkiej i jej konsekwencjami 7% 18% | 35% | |40%
S3 przygotowani do zapewnienia wsparcia Twojej rodzinie w radzeniu sobie z konsekwencjami choroby rzadkiej 5% 24% [ 41% 30%
Jak oceniasz swojq wiedze na temat...
Ik Dos$¢ obszerna Mezoyie Brak wiedzy
obszerna obszerna
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
Lekarzy specjalistow i stuzb zajmujgcych sie tg chorobg 411 13% 1215 40% 966 || 32% 461 15%
Ustug $wiadczonych przez opieke spoteczna, ktére mogg by¢ dla Ciebie pomocne 160 5% M7 23% 1275 42% 900 29%
Praw zwigzanych z konsekwencjami choroby rzadkiej 150 5% 672 22% 1279 42% 951 31%

Pomocy finansowej, ktéra moze Ci przystugiwac 127 4% 706 23% 1166 138% 1053 35%



Czas, jaki poswiecasz na zatatwienie procedur administracyjnych zwiazanych z choroba

To zajmuje troche czasu i sprawia duzo probleméw

To zajmuje niewiele czasu i nie sprawia problemu

To zajmuje duzo czasu i sprawia duzo problemow

To zajmuje troche czasu, ale nie sprawia problemu

To zajmuje niewiele czasu, ale sprawia bardzo duzo probleméw
To zajmuje duzo czasu, ale nie sprawia problemu

Total

Nb
901
611
595
561
187
145

3000

Czas, jaki poswiecasz na wyjasnianie (telefonicznie lub w
bezposredniej rozmowie) réoznym stuzbom/ekspertom, na

czym polega choroba

To zajmuje troche czasu i sprawia duzo probleméw

To zajmuje duzo czasu i sprawia duzo problemow

To zajmuje niewiele czasu i nie sprawia problemu

To zajmuje troche czasu, ale nie sprawia problemu

To zajmuje niewiele czasu, ale sprawia bardzo duzo problemoéw
To zajmuje duzo czasu, ale nie sprawia problemu

Total

Nb

806
696
522
519
229
140
2912




KOSZTY ZWIAZANE Z CHOROBA

Wskaz, ktére z wymienionych ponizej kosztow zwiazanych z choroba rzadka sa przynajmniej czesciowo pokrywane
przez Ciebie lub Twoja rodzine?

Nie, te koszty
pokrywa system

Tak, ale radze Tak, ale trudno Tak, ale nie sta¢ A . Nie, nie jestem tym
¥ . ” X opieki zdrowotnej :
sobiez tym sobiez tym poradzi¢ mnie na to . zainteresowany(-a)
lub organizacja
pacjentow

N % cit. N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
Leczenie i leki 703l 24% 741l 25% 218 7% 1046 [l 35% 264 9%
Ustugi transportowe 5031  20% sa0l  19% 272l 9% 324 1% 191l 41%
Pobyty w szpitalu 5731 19% 424l  14% 129 4% 1405 [ 47% a63fl  15%
Testy i badania 5251  18% sa0l  18% 219] 7% 1145 39% 524l 18%
Specjalna dieta 514l  18% 544l 19% 223] 8% 208] 7% 1433 [ 49%
Wizyty w placowkach medycznych 496 [l 28% 403 23% 132] 8% 593 [ 34% 120 7%
Leczenie rehabilitacyjne 300l 13% 5441  19% 364fl  12% 807 [l 28% 819 28%
Ustugi w zakresie opieki domowej (pomoc w domu, asystent osobisty, niania) 247 9% 339l 12% a02ll  14% 253 9% 1646 [I57%
Urzadzenia i inwestycje (wézek inwalidzki, adaptacja mieszkania itp.) 239 8% 469l 16% 381l  13% 312l 1% 1508 [l52%
Opieka tymczasowa 166 | 6% 263 9% 289l  10% 218 8% 1928 [N67%

Podsumowujac: jak oceniasz catkowite koszty zwigzane z

choroba rzadka? Jakie sa Twoje odczucia w zwiazku z tymi kosztami?

Nb Nb
Sa bardzo niskie 194 Bardzo tatwo mozna sobie z tym poradzi¢ 261
S dos¢ niskie 619 Dos¢ tatwo mozna sobie z tym poradzi¢ 853
Sados¢ wysokie 1404 Dosé trudno sobie z tym poradzi¢ 1214
Sa bardzo wysokie 797 Bardzo trudno sobie z tym poradzié¢ 681

Total 3014 Total 3009



Jaki jest Pana(-i) obecny status zawodowy?

Nb
Zatrudniony(-a) 911
Na emeryturze 323
Bezrobotny(-a) i niezdolny(-a) do pracy (dtugotrwata choroba, niepetnosprawnos¢) 262
Bezrobotny(-a) i zdolny(-a) do pracy 138
Gospodyni domowa 110
Samozatrudniony(-a) 106
Student(ka) 61
Na urlopie 42
Total 1953

Jaki ma Pan(i) rodzaj umowy?

Nb
Umowa o prace na czas nieokreslony w petnym wymiarze czasu pracy 492
Umowa o prace na czas nieokreslony w niepetnym wymiarze czasu pracy 209
Umowa o prace na czas okreslony w petnym wymiarze czasu pracy 88
Umowa o prace na czas okreslony w niepetnym wymiarze czasu pracy 56
Total 845

Jaki byt gtéwny powdéd Pana(-i) odej$cia z poprzedniej pracy?

Nb
Orzeczono u mnie niezdolno$¢ do pracy z powodu mojej choroby lub niepetnosprawnosci. 323
Inne powody 225
Zdecydowatem(-am) sie na opieke nad moim dzieckiem lub dzie¢mi w petnym wymiarze. 179
Przeszedtem/przesztam na emeryture. 132
Zrezygnowatem(-am), poniewaz moja poprzednia praca nie byta dostosowana do mojego stanu chorobowego. 122
Zostatem(-am) zwolniony(-a) lub zwolniony(-a) z powodu redukcji etatow. 103
Moja umowa wygasta. 102
Mam osobiste lub rodzinne zobowigzania. 74
Musiatem(-am) przej$¢ na wczesniejszg emeryture. 54
Studiuje lub szkole sie. 36
Odbytem obowigzkowa stuzbe wojskowg lub cywilng. 0

Total 1350



Czy fakt, ze Pana(-i) zycie jest obciazone rzadka choroba...

Tak Nie Nie dotyczy
N % cit. N % cit. N % cit.
ograniczat Pana(-i) wybory drogi zawodowej? 1227 63% 401 21% 325 17%
doprowadzit do ograniczenia lub zaprzestania dziatalnosci zawodowej? 1179 60% 507 26% 267 14%
spowodowat zmniejszenie Pana(-i) dochodow? 1145 59% 515 26% 293 15%
ograniczat Pana(-i) mozliwosci podjecia pracy? 1016 52% 505 26% 432 22%
ograniczat Panu(-i) mozliwos$ci awansu? 840 43% 560 29% 553 28%
uniemozliwiat Panu(-i) dostep do szkolnictwa wyzszego? 369 19% 979 50% 605 31%
doprowadzit do lepszego wykorzystania mozliwosci zawodowych? 278 14% 1198 61% 477 24%

W idealnym przypadku, jesli Pana(-i) sSrodowisko pracy bytoby catkowicie dostosowane (na przykiad pod
wzgledem elastycznego harmonogramu pracy, tatwego dostepu do miejsca pracy, braku dyskryminacji...)
do rzadkiej choroby, ktora Pana(-iq) dotkneta, czy chciat(a)by Pan(i), aby...

Pozostaty na

Zwigkszyty sie  Zmniejszyly sie podobnym Nie dotyczy
poziomie
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
Pana(-i) godziny pracy 113 11% 263 26% 412 1% 229 23%
Pana(-i) obowigzki 182 18% 138 14% 490 48% 207 20%

Czy Pana(-i) obecne/ostatnie srodowisko pracy jest/byto specjalnie dostosowane do Pana(-i) pod
wzgledem:

Tak, ale to nie

Tak, i o ——_— Tak, ale nie Nie, ale Nie, ale nie
zaspokaja/z w yts razc la i potrzebuje/nie potrzebuje/potr potrzebuje/nie
aspokajato to moje zgsssoio?éor;wzjey potrzebowa zebowatem(-am) potrzebowa
potrzeby potrzeby tem(-am) tego tego tem(-am) tego
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
Reorganizacji zadan lub godzin pracy (wigksza elastyczno$¢, zmiany obowigzkéw)? 272 14% 250 13% 57 3% 388 20% 206 11%
Mozliwosci otrzymania specjalnego urlopu w zwigzku z rzadkg chorobg? 282 14% 171 9% 59 3% 524 27% 196 10%
Pomocy w zakresie dojazdu do pracy? 161 8% 101 5% 60 3% 271 14% 416 21%

Sprzetu i udogodnien, takich jak winda i specjalne krzesto lub biurko? 162 8% 92 5% 52 3% 268 14% 310 16%

Adaptacja
jest/byta w toku

N

80
37
20
53

% cit.
4%
2%
1%
3%

Nie dotyczy

N % cit.
700 36%
684 35%
924 47%

1016 52%



Do jakiego typu szkoty uczeszcza dziecko, ktérym sie Pan(i) opiekuje?

Nb
Szkota powszechna 270
Szkota powszechna dostosowana do potrzeb oséb niepetnosprawnych 105
Szkota specjalna 109
Nauczanie domowe 15
Potgczenie powyzszych 25
Nie uczeszcza do szkoly ani do specjalnej placéwki edukacyjnej 38
Dziecko nie jest w wieku szkolnym 160
Total 722

Jak ocenit(a)by Pan(i) integracje dziecka
w szkole, ktérym sie Pan(i) opiekuje pod
wzgledem wsparcia i adaptacji?

Nb
Bardzo dobrze 142

Raczej dobrze 241 48%
Raczej zle 74
Bardzo Zle 46
Total 503

Przez ile dni w roku dziecko, ktorym sie Pan(i)
opiekuje jest nieobecne w szkole?

Nb
Mniej niz 20 dni w roku 263
Od 21 do 40 dni w roku 137
Od 41 do 70 dni w roku 57
Wiecej niz 70 dni w roku 30

Total 487



Rodzina i zycie towarzyskie, stres i samopoczucie

Czy ponizsze osoby lub osrodki ustug pomagaja Panu(-i) opiekowac sie dzieckiem?

Tak, i bardzo mi Tak, i troche mi
to pomaga to pomaga

N % cit. N % cit.

Czlonkowie rodziny 343 [us% 164 23%
Prywatne ustugi opieki nad dzieémi na Pana(-i) koszt 8ol 11% 9l 13%
Ustugi opieki nad dzie¢mi (opiekun/opiekunka, osrodki opieki tymczasowej lub dziennej) zapewniane przez sektor ustug spotecznych i srodowiskowych 7 I 10% 70' 10%
Przyjaciele 700 10% 1281 18%
Ustugi opieki nad dzie¢mi zapewniane przez organizacje pacjentéw 22| 3% 46' 6%

Ile srednio godzin wsparcia w tygodniu Pan(i) otrzymuje...

0d 1do2godzin  Od 3 do 4 godzin Od 5 do 8 godzin Od 9 do 12 godzin W'egsé;': 2

N % cit. N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
na wspieranie przy pracach domowych i codziennych obowigzkach? 2521  13% 178 9% 13] 6% 58| 3% 149 8%
na ustugi i leczenie rehabilitacyjne (np. ergoterapia, terapia mowy lub fizykoterapia itp.)? 498 . 25% 204' 10% 83' 4% 26| 1% 24| 1%

Ile $rednio dni w roku korzysta Pan(i) z
wyjazdow wakacyjnych dla oséb
niepeitnosprawnych, zajeé
rehabilitacyjno-rekreacyjnych lub opieki

tymczasowej?
Nb
Od 1-7 dni 215
Od 8 do 14 dni 102
Od 15 do 30 dni 96
Wiecej niz 30 dni 51

Total 464

Tak, ale nie

potrzebuje tego

N % cit.
1| 2%
8| 1%
17| 2%
29| 4%
13| 2%

Nie dotyczy

N % cit.
1203 [N62%
1118 [57%

Nie, ale
potrzebow
at(a)bym tego
N  %ait
114[] 16%
1261 17%
223 [l 31%
216 ] 30%
217 [l 30%

Nie, ale nie

potrzebuje tego

N  %oeit.
53] 7%
240 [l 33%
207 [l 29%
191 [l 26%
247 [l 34%

Nie dotyczy

N %ait.
37| 5%
174 24%
134 19%
88l 12%
177 25%



Czy od czasu pojawienia sie objaw6éw choroby doswiadczyt(a) Pan(i) ponizszych zdarzein w Pana(-i)

rodzinie?

Tak, i byto to

spowodowane rzadkg
chorobg

N % cit.
Izolacja od przyjaciét lub rodziny 582 32%
Zaniedbanie uczu¢ cztonkéw rodziny 505 29%
Napigcia miedzy cztonkami rodziny 487 27%
Wzmocnienie jednosci rodzinny 311 18%
Rozwdéd lub separacja 100 6%

Jak czesto w ciqgu ostatnich 4 tygodni...

Czul(a) sie Pan(i) nieszczesliwy(-a) i przygnebiony(-a)
Czut(a) Pan(i), ze nie moze przezwyciezy¢ swoich problemoéw

N

Tak, i nasilito sie to
przez rzadka chorobe

N % cit.
403 22%
300 17%
460 25%
480 27%
146 9%

Nigdy
% cit.
185 10%
250 13%

74
43
157
168
98

Rzadko

324
345

% cit.
17%
18%

% cit.

Tak, ale rzadka choroba
nie byta tego przyczyng

Nie
N
4% 767
2% 907
9% 71
10% 791
6% 1336
Czasami
N % cit.
676 35%
627 32%

Nie dotyczy
% cit. N % cit.
42% 0 0%
52% 0 0%
39% 0 0%
45% 0 0%
80% 0 0%
Czesto Bardzo czesto
N % cit. N % cit.
376 19% 342 18%
364 19% 316 16%

TRUDNO
POWIEDZIE
C/ODMOWA

ODPOWIEDZI

N

44
45

% cit.
2%
2%



