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“ ZDROWIE PSYCHICZNE!

Najwazniejsze wnioski z badania Rare Barometer dotyczacego
zdrowia psychicznego os6b cierpigcych na rzadkie choroby
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Osoby z problemami psychicznymi zgtaszaja co najmniej jedng z ponizszych trudnosci
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4-20 razy
wiecej niz w wiecej niz w
zgtaszajq umiarkowane do UE (6.1%)" czuja samotne UE (2-10%)?

ciezkich objawy depresji

42% Q 7 razy . 3 1% & 5-10 razy

wiecej nizw wiecej nizw
zgtaszaja klinicznie istotne UE (5.4%)2 zgtasza mysli samobodjcze w UE (3-6%)"
objawy lekowe ciagu ostatnich szesciu miesiecy

Poziomy stresu psychicznego sa poréwnywalne z tymi obserwowanymi w wyjatkowych sytuacjach, takich
jak pandemia COVID-19, lub wsrdd grup szczegdlnie wrazliwych, w tym 0séb zyjacych z HIV w Ugandzie®,
0s6b leczonych w szpitalach psychiatrycznych? lub oséb cierpigcych na powazne zaburzenia psychiczne®.

68% uczestnikéw zgtosito co najmniej jeden z ponizszych probleméw zwiqzanych ze zdrowiem psychicznym: Objawy depresji
(PHQ-8): odsetek uczestnikdw, ktérzy uzyskali wynik 10 lub wiecej w odpowiedzi na pytanie ,Jak czesto w ciqgu ostatnich dwdch
tygodni dokuczaty Ci nastepujqce problemy?” (i) zainteresowanie/przyjemnosc z wykonywania czynnosci, (ii) przygnebienie, (iii)
sen, (iv) poziom energii, (v) apetyt, (vi) zte samopoczucie, (vii) koncentracja, (viii) ruch lub mowa. O=wcale; 3=prawie codziennie.
Wszyscy uczestnicy (n=9897). Populacja UE PHQ-8 210'. Objawy lekowe (GAD-2): odsetek uczestnikéw, ktorzy uzyskali wynik 3
lub wiecej w odpowiedzi na pytanie: ,Jak czesto w ciqgu ostatnich dwéch tygodni dokuczaty Ci nastepujqce problemy? (i) Uczucie
nerwowosci, niepokoju [ub napiecia; (i) niemoznosc¢ powstrzymania lub opanowania zmartwien”. O=wcale; 3=prawie codziennie.
Wszyscy uczestnicy (n = 9897). Populacja UE szacunki IHME dla WHO?. Samotnos¢ (UCLA loneliness): odsetek uczestnikéw, ktérzy
uzyskali wynik 9 lub wiecej w odpowiedzi na pytanie ,Jak czesto w ciqgu ostatnich szesciu miesiecy [czutes] (i) brak towarzystwa,
(ii) wykluczenie, (iii) izolacje od innych?”. 1=nigdy; 5=bardzo czesto. Wszyscy uczestnicy z wyjqtkiem os6b, ktére nie udzielity
odpowiedzi (n=9277). Populacja UE systematyczny przeglad literatury®. Mysli samobdjcze: odsetek uczestnikow, ktérzy zgtosili
mysli samobdjcze w ciqgu ostatnich szesciu miesiecy. Wszyscy uczestnicy z wyjatkiem o0séb, ktére nie udzielity odpowiedzi
(n=8676). Populacja UE systematyczne przeglady literatury®. Uwaga: préba zostata dobrana samodzielnie i nie mozna ocenic jej
reprezentatywnosci, poniewaz cechy charakterystyczne populacji 0séb cierpigcych na rzadkie choroby sq w duzej mierze nieznane.
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al 47" il 28" il 12%

zgtaszajg co najmniej 2 trudnosci zgtaszaja co najmniej 3 trudnosci zgtaszajg wszystkie 4 trudnosci

Odsetek uczestnikéw zgtaszajacych kilka trudnosci zwiqzanych ze zdrowiem psychicznym, w tym objawy depresji (PHQ-8 = 10),
objawy leku (GAD-2 = 3), samotnos¢ (UCLA = 9) oraz mysli samobéjcze w ciggu ostatnich 6 miesiecy. Wszyscy uczestnicy
(n=9897).

9 WIEKSZO0SC Z NICH NIE OTRZYMUJE PROFESJONALNEGO
WSPARCIA PSYCHOLOGIGZNEGO

Chociaz 73% zgtaszato potrzebe profesjonalnego wsparcia 70% otrzymato wsparcie
psychologicznego w ciagu ostatnich szesciu miesiecy, tylko 49% emocjonalne w
otrzymato je od spotecznosci lokalnej w
ciaggu ostatnich szesciu
miesiecy od

= 65
Rodziny, przyjaciét,
sasiadéw

®5 05

Organizacji charytatywnej
lub pozarzadowej (organizacji
rzeczniczej, infolinii...)

Q.
=) 28% Lekarza pierwszego kontaktu lub pielegniarki

€] -l 9% Nieobjetego refundacja specjalisty ds.
% zdrowia psychicznego (psychologa,
psychoterapeuty lub psychiatry optacanego

Q -l 8% Specjalisty ds. zdrowia psychicznego objetego
% refundacja (psychologa, psychoterapeuty lub
psychiatry, ktorego konsultacje sg czesciowo
lub catkowicie refundowane)

- -I 6% Centrum Ekspertyzy (wielodyscyplinarne
zespoty opieki specjalizujace sie w rzadkich
lub niezdiagnozowanych schorzeniach)

,Czy w ciggu ostatnich szesciu miesiecy otrzymates wsparcie emocjonalne lub psychologiczne od...". Potrzeba wsparcia:
odsetek uczestnikow, ktérzy odpowiedzieli ,tak i wystarczajgce, by zaspokoi¢ moje potrzeby”, ,tak, ale niewystarczajqce, by
zaspokoi¢ moje potrzeby” lub ,nie, ale byto potrzebne”. Otrzymane wsparcie: odsetek uczestnikow, ktérzy odpowiedzieli ,tak”.
Wszyscy uczestnicy z wyjatkiem os6b, ktére nie udzielity odpowiedzi (n=9265). p-value <0,07.

wszystkim osobom cierpigcym na rzadkie choroby
DZIEKUJEMY oraz cztonkom ich rodzin, ktoérzy wzieli udziat w
badaniu, a takze partnerom Rare Barometer!
Wiecej informacji: eurordis.org/voices lub rare.barometer@eurordis.org
Petny raport w jezyku angielskim: tiny.cc/RB-MH

) Jesli masz mysli samobojcze, mozesz skontaktowac sie z kims anonimowo przez telefon lub czat w swoim kraju:
! " blog.opencounseling.com/suicide-hotlines lub befrienders.org

1. Eurostat EHIS 2019: 6,1% objawow depresji - PHQ-8 = 10. ec.europa.eu/eurostat/databrowser/product/page/hith_ehis_mh2e$defaultview; 2. Szacunki IHME w WHO 2018, 5,4%
objawow leku. doi.org/10.1787/health_glance_eur-2018-en; 3. Surkalim et al. 2022: 2-10% samotnosci w zaleznosci od kraju i wieku, doi.org/10.1136/bmj-2021-067068; 4. Castillejos et
al. 2020, Liu et al. 2020: 3-6% 12-miesieczna czestos¢ wystepowania mysli samoboéjczych, doi.org/10.1017/5003329171900391X, doi.org/10.1080/13811118.2020.1765928; 5. Delpino et

al. 2022: 35% objawow lekowych - GAD i inne skale. doi.org/10.1016/j.jad.2022.09.003; 6. Kaggwa et al. 2022: 8-67% objawow depresji - PHQ-9 = 10. doi.org/10.3389fpsyt.2022.781095;
7. Plummer et al. 2022: 30-50% objawow lekowych - GAD-2 i GAD-7. doi.org/10.1016/j.genhosppsych.2015.11.005; 8. Bai et al. 2021: 30% punktowa czestos¢ wystepowania mysli
samobojczych. doi.org/10.1038/541398-021-01671-6.

Rare Barometer to niezalezna inicjatywa badawcza typu non-profit prowadzona przez EURORDIS-Rare Diseases Europe.
Prowadzi ona regularne badania w celu identyfikacji perspektyw i potrzeb spotecznosci 0séb dotknietych rzadkimi

Rare chorobami oraz reprezentowania jej gtosu w ramach europejskich i miedzynarodowych inicjatyw oraz zmian politycznych.
Barometer Rare Barometer skupia panel ponad 25 000 oséb zyjacych z rzadka chorobg lub cztonkéw ich rodzin, aby wzmocni¢ gtos
spotecznosci 0séb dotknietych rzadkimi chorobami.
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