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V ktorej krajine Zijete?
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Ako by ste chceli

Pacient

Rodi¢ dietata alebo dospelej osoby ...
Zastupca pacienta

Iné, uvedte konkrétne
ManzZel/manzelka osoby, ktoré trpi z...

Surodenec dietata alebo dospelej o...

Stary rodi¢ osoby, ktora trpi zriedkav...
Ujo/teta osoby, ktora trpi zriedkavym...

TOTAL

I Zena
| Muz
Iné, uvedte konkrétne

TOTAL

odpovedat’ na tento dotaznik? Vo vasej kapacite ako... Moznych je niekolko odpovedi

2536
1038
243
81

68

64

27

21

3 662

2820
779
14
3613

Pacient

Rodic¢ dietata alebo dospelej
osoby so zriedkavou
chorobou

Zastupca pacienta

Ine, uvedte konkrétne
Manzel/manzelka osoby,
ktora trpi zriedkavym
Surodenec dietatfmmialm
dospelej osoby so zriedkavou

Stary rodi¢ osoby, (f(rEoorrg PpL%

zriedkavym ochorenim
Ujo/teta osoby, ktora trpi
zriedkavym ochorenim

Zena

Iné, uvedte konkrétne 0%

0%

[
I -5 :

0% 20% 40% 60% 80%
Percentage

78%

22%

20% 40% 60% 80% 100%
Percentage
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Diagnostikovany(a)

Momentalne dostavate starostlivost
alebo lie€bu, aby sa vylie€ila vasa
zriedkava choroba alebo aby sa

vyrazne stabilizoval vas stav

Momentalne dostavate starostlivost
alebo lieCbu na spravovanie

priznakov zriedkavej choroby

Dostavate psychologicku alebo
emocionalnu podporu, ktora vam
pomdZe vysporiadat sa so
zriedkavou chorobou

Ste v kontakte so skupinou
pacientov alebo organizaciou pre

pacientov

TOTAL

Vy alebo osoba, o ktoru sa starate, momentalne nedostavate lie¢bu na zriedkava chorobu, pretoze:

Lie¢ba bola zastavena

Neexistuje Ziadna liecbha na tuto

chorobu

Existujuce liechy nie su vo vasej
krajine k dispozicii

Existujuce liechy su prilis drahe

Inad 1wvadta knankratna

Ste vy alebo osoba, o ktoru sa starate:

ANO

3539

2154

2729

686

2829

11 937

NIE

96

1231

798

2737

786

5648

119

1023

153

93

AR

NETYKA SA

27

277

135

239

47

725

TOTAL

3 662

3 662

3 662

3 662

3 662

18 310

Ste vy alebo osoba, o ktoru sa starate:

Diagnostikovany(a)

Momentalne dostavate starostlivost
alebo lie¢bu, aby sa vylie€ila vasa
zriedkava choroba alebho aby sa
vyrazne stabilizoval vas stav

Momentalne dostavate starostlivost
alebo lie¢bu na spravovanie priznakov
zriedkavej choroby

Dostavate psychologicku alebo
emocionalnu podporu, ktora vam
poméZe vysporiadat sa so zriedkavou
chorobou

Ste v kontakte so skupinou pacientov
alebo organizaciou pre pacientov

75% 22% 4%
19% 5% 7%
7% 21% o

Vy alebo osoba, o ktoru sa starate, momentalne nedostavate lieCbu na zriedkavu chorobu, pretoze:

Lie¢ba bola zastavena

Neexistuje ziadna lie¢ba na tuto
chorobu

Existujuce liecby nie su vo vasej
krajine k dispozicii

Existujuce lieCby su prilis drahé

Ing, uvedte konkrétne

T%

63%

9%

6%

26%
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V priebehu nasledujicich 10 rokov, budete ochotny/-a zi¢astnit’ sa konzultacii na dialku V priebehu nasledujucich 10 rokov, budete ochotny/-a ztu¢astnit’ sa konzultacii na dialku
(prostrednictvom telefénu, videa, e-mailu, textovej spravy, aplikacie): (prostrednictvom telefénu, videa, e-mailu, textovej spravy, aplikacie):
ANO, ALE
IBA AK
NEEXIS...
ZIII\'&I:IA Ak uzZ poznate alebo ste sa osobne
MOZNOST stretli s odbornikom, s ktorym budete
(AKO mat konzultaciu
) _ANO,Z NAPR. V
ANO, CASU NA CASOCH
VZDY CAS KRizY) NIE NEVIEM TOTAL
Ak uz poznate alebo ste sa osobne
stretli s odbornikom, s ktorym budete 1227 1444 715 161 115 3 662
‘ o Ak esSte nepoznate alebo ste sa
mat’ konzultaciu osobne nestretli s odbornikom, s 20% 8%
Ak este nepoznate alebo ste sa ktorym budete mat konzultaciu
osobne nestretli s odbornikom, s 715 901 1016 742 288 3662
ktorym budete mat’ konzultaciu
TOTAL 1942 2 345 1731 903 403 7324 @® ANO,vzdy @ ANO, z&asu na éas
® ANO, ale iba ak neexistuje Ziadna ina moznost' (ako napr. v éasoch krizy) NIE

Neviem



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

V priebehu nasledujucich 10 rokov, budete ochotny/-a za¢astnit’ sa konzultacii na dialku
(prostrednictvom telefénu, videa, e-mailu, textovej spravy, aplikacie):

S poskytovatelom v3eobecnej

zdravotnej starostlivosti

So &pecialistom

S lekarom, ktory je Specialistom na
vasu zriedkavu chorobu, ktory pracuje
v inej krajine

Na konzultacie, pri ktorych mézete
hovorit' o svojej chorobe s niekolkymi
lekarmi (napr. Specialistami a vasim
vSeobecnym lekarom)

TOTAL

ANO,
VZDY

1060

1096

1650

1518

5324

_ANO, Z
CASU NA
Cas

1581

1434

1130

1353

5498

ANO,
ALE IBA
AK
NEEXIS...
ZIADNA
INA
MOZN...
(AKO
NAPR. V
CASOCH
KRizY)

674

800

471

490

2435

NIE

289

289

270

189

1037

NEVIEM

58

43

141

12

354

TOTAL

3 662

3 662

3 662

3 662

14 648

V priebehu nasledujucich 10 rokov, budete ochotny/-a zicastnit’ sa konzultacii na dialku
(prostrednictvom telefénu, videa, e-mailu, textovej spravy, aplikacie):

S poskytovatelom vieobecne]

0,
zdravotnej starostlivosti Bx2
So Specialistom 8%1%
S lekarom, ktory je Specialistom na
vasu zriedkavu chorobu, ktory pracuje v % 4%

ingj krajine

Na konzultacie, pri ktorych mézete
hovorit o svojej chorobe s niekolkymi
lekarmi (napr. $pecialistami a vasim
vSeobecnym lekarom)

5%3%

@ ANO,vidy @ ANO,z&asu na éas
@ ANO, ale iba ak neexistuje ziadna ina moznost’ (ako napr. v éasoch krizy) NIE Neviem
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Myslite si, ze virtudlne konzulticie na dialku su vhodné na...

...poskytnutie diagnézy
...fyzioterapiu
...krvné testy alebo iny druh

klinickych testov alebo analyz, ktoré

sa daju urobit doma

...psychologicku alebo emocionalnu
podporu ako su schédzky s
psycholégom alebo schédzky
podpornej skupiny

TOTAL

VOBEC NIE
sU VHODNE

1340

1396

799

314

3849

NIE VELMI
VHODNE

1362

1304

829

654

4149

DOST
VHODNE

701

607

1242

1582

4132

VELMI
VHODNE

172

165

613

922

1872

Myslite si, Ze virtudlne konzultacie na dialku su vhodné na...

TOTAL

3575

...poskytnutie diagnoz
3472 POsKy gnozy

3483

...fyzioterapiu

3472

14 002
...krvne testy alebo iny druh klinickych

testov alebo analyz, ktoré sa daju 18%
urobit doma
...psychologicku alebo emocionalnu
podporu ako su schédzky s 279

psycholégom alebo schédzky
podpornej skupiny

@ Vobec nie st vhodné @ Nie velmivhodné @ Dost vhodné Vel'mi vhodné
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Aké su 3 hlavné prekazky, ktoré by vam zabranili v priebehu nasledujticich 10 rokov vyuzivat’ konzultacie na Aké su 3 hlavné prekazky, ktoré by vam zabranili v priebehu nasledujticich 10 rokov
dialku? Maximalne 3 odpovede vyuzivat’ konzultacie na dialku? Maximalne 3 odpovede
N

Jazykove tazkosti, ked su Jazykove tazkosti, ked su
konzultacie na dialku s lekarom, 1824 konzultécie na diafku s lekarom, 50%

ktory nepracuje vo vasej krajine
ktory nepracuje vo vasej krajine
Starostlivost, ktoru potrebujete, nie
je vhodna k ltaci dialk 1803
e vhodna pre konzultaciu na dialku
J P Starostlivost, ktoru potrebujete, nie 49%
Fakt, Ze ste sa nestretli s danou Je vhodna pre konzultaciu na diafku
skupinou zdravotnikov pred 1709
konzultaciou na dialku
Obavy o bezpeénost starostlivosti 1016 Fakt, Ze ste sa nestretli s danou

skupinou zdravotnikov pred 47%
Technické prekazky, ako napr. konzultaciou na dialku
taZkosti s pristupom Kk internetu 717
alebo s pouZivanim vasho telefénu
TaZkosti s uhradou nakladov za
606 Obavy o bezpecénost starostlivosti 28%

konzultacie na dialku
Iné, uvedte konkretne 331
TOTAL 3 662

Technické prekazky, ako napr.
tazkosti s pristupom k internetu
alebo s pouzivanim vasho telefonu

20%

TaZkosti s Uhradou nakladov za

0,
konzultacie na dialku 7%

Iné, uvedte konkrétne 9%
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Boli by ste v priebehu nasledujucich 10 rokov ochotny/-4 vyuzivat’ nasledujtce sluzby:

Recepty odoslané e-mailom (ako

elektronicka sprava)

Recepty odoslané postou (postovy
list)

Lieky odoslané postou (balik, ktory
posle nemocnica, lekaren alebo

farmaceuticka spolo¢nost’...)

TOTAL

ANO, VZDY

3075

1584

2391

7 050

ANO, ALE
IBA AK
NEEXISTUJE
ZIADNA INA
MOZNOST
(AKO NAPR.
v CASOCH
KRizY)

449

879

847

2175

NIE

78

1059

301

1438

NEVIEM

60

140

123

323

TOTAL

3 662

3 662

3 662

10 986

Boli by ste v priebehu nasledujticich 10 rokov ochotny/-4 vyuzivat’ nasledujtice sluzby:

Recepty odoslane e-mailom (ako
elektronicka sprava)

Recepty odoslané postou (postovy list) 29% 4%

Lieky odoslane postou (balik, ktory

posle nemocnica, lekarer alebo 8% 3%
farmaceuticka spolo¢nost...)
@ ANO,vidy @ ANO, ale iba ak neexistuje ziadna ina moznost’ (ako napr. v éasoch krizy) NIE

Neviem
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€o by boli dva hlavné dévody na to, aby ste v priebehu nasledujtcich 10 rokov vyuzivali...

SETRE... SETRE...
PENAZI CASU
...konzultacie na dialku 440 1938
...recepty na dialku (poslané e-
Py P 600 2738
mailom alebo postou)
TOTAL 1040 4 676

BEZPE...

767

638

1405

PRISTUP
K
VYSSEJ
KVALITE
STARO...

1415

630

2045

NEMAM
ZIADNU
INU
MOZNO...

1019

539

1558

TOTAL

S 579

5145

10724

...recepty na dialku (poslané e-mailom

€o by boli dva hlavné dévody na to, aby ste v priebehu nasledujtcich 10 rokov vyuzivali...

...konzultacie na dialku

alebo postou)

@ S3etrenie penazi @ Setrenie asu

Nemam ziadnu ini moznost’

@ Bezpeénost’

39% 28%

17% 15%

Pristup k vyssej kvalite starostlivosti



Sample information : geo_area among "Europe”
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V priebehu nasledujucich 10 rokov a NIE POCAS KRIZY, boli by ste ochotny/-a vycestovat do  V priebehu nasledujtcich 10 rokov a NIE POGAS KRIZY, boli by ste ochotny/-a vycestovat’ do inej krajiny v

inej krajiny v Eurépskej unii za ucelom lekarskej starostlivosti pre vasu zriedkavu chorobu? Eurépskej unii za u¢elom lekarskej starostlivosti pre vasu zriedkavu chorobu?
N
) Neviem
Ano 1441 (5%)
Nie 281 Ano
ZaleZi to od lekarskej starostlivosti Zalezi to od (44%)
ebo krail 1373 lekarskej
alebo krajiny starostlivosti alebo
3 krajin
Neviem 177 Jiny ;
(42%) \ ':‘3'?/
TOTAL 3272 (9%)
Pre ktoré z nasledujucich dévodov by ste boli ochotny(-a) vycestovat' do inej krajiny EU za Pre ktoré z nasledujucich dévodov by ste boli ochotny(-a) vycestovat do inej krajiny EU za lekarskym
lekarskym oSetrenim? MoZnych je niekolko odpovedi oSetrenim? Moznych je niekol'ko odpovedi
N

Aby ste dostali lie€bu, ktora nie je k
dispozicii vo vasej krajine

Aby ste dostali lie€bu, ktora nie je k

2 541
dispozicii vo vasej krajine
Aby sa vam dostalo kvalitnejsieho Aby sa vam dostalo kvalitnejsieho 59%

1762 oSetrenia
oSetrenia

1339 renomovane&ho Specialistu
renomovaného Specialistu
S LB s 939 Aby sa vam dostalo oSetrenia rychlejsie _ 31%
rychlejsie
Aby sa vam dostalo lacnejSieho i . . )

320 Aby sa vam dostalo lacnejSieho oSetrenia 11%
oSetrenia
Aby sa vam dostalo o%etrenia od Aby sa vam dostalo oSetrenia od
) R poskytovatela, ktory je bliZzsie k vadmu 9%
poskytovatela, ktory je blizSie k 261 d
omovu

vasmu domovu
Neviem 94 Neviem 3%
Iné, uvedte konkrétne 68

TOTAL 2991 Iné, uvedte konkrétne 2%



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Pre ktoré z nasledujucich dévodov nie ste ochotny(-4) vycestovat’ do inej krajiny EU za lekarskym Pre ktoré z nasledujucich dovodov nie ste ochotny(-a) vycestovat' do inej krajiny EU za lekarskym
osetrenim? Moznych je niekolko odpovedi osetrenim? Moznych je niekofko odpovedi

Ste spokojny/-a s lie€bou, ktoru

. I 49%
Ste spokojny/-a s lieébou, ktort dostavate vo vasej 505 dostavate vo vasej krajine
. 0
Je pohodinejsie byt ogetreny(-a) blizko vasho domova 924 vasho domova
Mali by ste problémy porozumiet’ jazyku 783 . i o
Mali by ste problemy porozumiet’ jazyku 43%
Nepoznate svoje prava v pripade, ak by sa veci o
sa veci uberali zlym smerom
Nemate dostatok informacii o dostupnosti a kvalite 885 y
lekarskych osetreni v zahrani&i Nemate {.jostato.k informécii ©
dostupnosti a kvalite lekarskych 48%
NemdZete si dovolit' lekarske osetrenie v zahranici 713 oSetreni v zahrani¢i
Neméate Ziadne informécie o bezpeénosti pacientov a Nemozete si dovolit' lekarske oSetrenie _ 39%
) R - 794 v zahranié&i
o kvalite starostlivosti v zahranici
) L . ] Nemate Ziadne informacie o
Radsej by ste necestovali 572 starostlivosti v zahranici
Vas doktor vam poradil, aby ste to nerobil 120 Nie ste si isty(-4), i by vam to bolo _ 34%
preplatené
Neviem 52
Iné, uvedte konkrétne 85 Rads3ej by ste necestovali 15%
TOTAL 1831
Vas doktor vam poradil, aby ste to o
L 7%
nerobili
Neviem 3%

Iné, uvedte konkrétne 5%



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

V priebehu nasledujucich 10 rokov a NIE POCAS KRIZY, boli by ste ochotny/-a cestovat' do inej krajiny za V priebehu nasledujucich 10 rokov a NIE POCAS KRIZY, boli by ste ochotny/-a cestovat’ do

ucelom lekarskej starostlivosti pre vasu zriedkavu chorobu? inej krajiny za ucelom lekarskej starostlivosti pre vasu zriedkavu chorobu?
N
Ano 144
Nie 58 Ano
Zalezi to od (39%)
Zalezi to od lekarskej starostlivosti 170 lekarskej
alebo krajiny stal_'_ostlwostl alebo ‘
krajiny
Neviem 16 (46%)
0,
TOTAL 390 (16%)

Z ktorych nasledujucich dévodov by ste boli ochotny/-a vycestovat’ do inej krajiny za aéelom

lekérskej starostlivosti pre vasu zriedkav chorobu? Moznych je niekofko odpovedi Z ktorych nasledujucich dévodov by ste boli ochotny/-a4 vycestovat’ do inej krajiny za uc¢elom

lekarskej starostlivosti pre vasu zriedkavu chorobu? Moznych je niekolko odpovedi

N
Aby ste dostali liecbu, ktora nie je k 276 Aby ste dostali liegbu, ktora nie je k 87%
dispozicii vo vagej krajine dispozicii vo vasej krajine
Aby sa vam dostalo kvalitnejSieho 199
osetrenia Aby sa vam dostalo kvalitnejsieho 61%
osetrenia ’
Aby sa vam dostalo oSetrenia od 216
renomovaného Specialistu
Aby sa vam dostalo oSetrenia Aby sa vam dostalp oévetreljig od 68%
116 renomovaného Specialistu
rychlejsie
Aby sa vam dostalo lacnejSieho
= . 30 Aby sa vam dostalo oSetrenia o
osetrenia . - 37%
rychlejsie
Aby sa vam dostalo oSetrenia od
poskytovatela, ktory je blizSie k 14

Aby sa vam dostalo lacnejSieho

vasmu domovu oSetrenia

9%

Neviem 13



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Z ktorych nasledujucich dévodov by ste neboli ochotny/-a ist’ do inej krajiny za u¢elom lekarskej Z ktorych nasledujucich dévodov by ste neboli ochotny/-a ist’ do inej krajiny za u¢elom lekarskej
starostlivosti pre vasu zriedkavi chorobu? Moznych je niekolko odpovedi starostlivosti pre vasu zriedkava chorobu? Moznych je niekol'ko odpovedi

N
Ste spokojny/-a s lie¢bou, ktoru Ste spokojny/-a s liecbou, ktord 60%
145 dostavate vo vasej krajine
dostavate vo vasej krajine
Je pohodinejSie byt oSetreny(-a) .
blizko vasho domova Je pohodlnel§|e byt' ?setreny(—a) 549%
blizko vasho domova
Mali by ste problemy porozumiet’ o5
jazyku
Mali by ste problemy porozumiet’ 40%
Nepoznate svoje prava v pripade, ak oo jazyku 0
by sa veci uberali zlym smerom
Nemate dostatok informacii o Nepoznate svoje prava v pripade, ak 5100
dostupnosti a kvalite lekarskych 125 by sa veci uberali zlym smerom N
osetreni v zahranici
Nemézete si dovolit lekarske Nemate dostatok informacii o
B . . 125 dostupnosti a kvalite lekarskych 52%
osetrenie v zahranici osetreni v zahrani&i
Nemate Ziadne informacie o
bezpec&nosti pacientov a o kvalite 123 Nemézete si dovolit lekarske 500,
" . s (]
starostlivosti v zahrani&i osetrenie v zahranici
Nie ste si isty(-a), ¢i by vam to bolo 69
. Nemate Ziadne informacie o
replatené
prep bezpeénosti pacientov a o kvalite 51%
Radsej by ste necestovali 63 starostlivosti v zahranic&i
Vas doktor vam poradil, aby ste to
I 29 Nie ste si isty(-4), & by vam to bolo -
preplatené
Neviem 4
Ing, uvedte konkrétne 16
Radsej by ste necestovali 26%
TOTAL 246

Vas doktor vam poradil, aby ste to
nerobili

12%



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Tu je niekolko vyrokov tykajlcich sa zdravotnej starostlivosti prijatej v inej krajine EU. Mohli by ste mi pre  Tu je niekolko vyrokov tykajlcich sa zdravotnej starostlivosti prijatej v inej krajine EU. Mohli
kazdy z nich povedat’, ¢i je podla vas pravdivy alebo nepravdivy? by ste mi pre kazdy z nich povedat’, €i je podla vas pravdivy alebo nepravdivy?

PRAVDIVY NEPRAVDIV Y NEVIEM TOTAL
Mate pravo na lekarske osetrenie v Mate pravo na lekarske oSetrenie v
inej krajine EU a na jeho preplatenie inej krajine EU a na jeho preplatenie
. . B . 41 (y
vasim narodnym zdravotnym 1433 496 1343 3272 vasim narodnym zdravotnym ’
organom alebo zdravotnou
organom alebo zdravotnou poistoviiou
poistovriou
Recept, ktory vam predpisal vas
lekar, nemézete pouZit v ingj krajine 905 845 1522 3272
EU Recept, ktory vam predpisal vas
lekar, nemdZete pouZit v inej krajine A47%
Mate pravo na kopiu vasho EU
zdravotného zaznamu od vasho
2471 57 744 3272
lekara, ked chcete prijat zdravotnu
starostlivost v ingj krajine EU
Vas lekar vam méze pomd4ct s Mate pravo na képiu vasho
lokalne poskytovanou liecbou zdravotného zaznamu od vasho 76% 29 239,
S s lekara, ked chcete prijat zdravotnu
ontaktovanim siete lekarov vost v inei kraii ’
1841 105 1326 3972 starostlivost v inej krajine EU
Specializovanych na konkrétne
zriedkavé choroby, ktora sa vola
Europska referen¢na siet’.
Vas lekar vam méze pomoct s
TOTAL 6 650 1503 4935 13 088 lokalne poskytovanou lie€bou
kontaktovanim siete lekarov 1%

Specializovanych na konkrétne
zriedkavé choroby, ktora sa vola
Eurépska referencna siet.

@ Pravdivy

@ Nepravdivy Neviem



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Myslite si, Ze je moZné a realistické, Zze v priebehu 10 rokov, vy alebo osoba, o ktoru sa starate...

...by mohla byt vylie€ena zo
zriedkavej choroby: celkova remisia,
Ziadne priznaky.

...by mohla mat zriedkavu chorobu
stabilizovanu: zriedkava choroba by
bola aj nadalej pritomna, ale

priznaky by sa nezhorSovali.

...by mohla zvladnut priznaky
zriedkavej choroby, aj ked sa tieto
nadalej zhorsuju.

...by mohla dostavat podporu pri
zvladani psychologickych a
emocionalnych aspektov zriedkavej

choroby.
TOTAL

UZ SA TAK
STALO

79

672

925

925

2601

ANO, A ESTE
SA TAK
NESTALO

565

1 596

1363

1712

5236

NIE

2419

728

504

309

3 960

NEVIEM

599

666

870

716

2851

TOTAL

3 662

3 662

3 662

3 662

14 648

Myslite si, Ze je moZné a realistické, Ze v priebehu 10 rokov, vy alebo osoba, o ktoru sa
starate...

...by mohla byt vylie€ena zo
zriedkavej choroby: celkova remisia,
Ziadne priznaky.

...by mohla mat zriedkavu chorobu
stabilizovanu: zriedkava choroba by
bola aj nadalej pritomna, ale
priznaky by sa nezhor3ovali.

...by mohla zvladnut priznaky
zriedkavej choroby, aj ked sa tieto
nadalej zhorsuju.

...by mohla dostavat podporu pri
zvladani psychologickych a
emocionalnych aspektov zriedkavej
choroby.

@ Uz sa tak stalo

2% 15% 16%

18%

24%

20%

@® ANO, a este sa tak nestalo @ NIE Neviem



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Myslite si, Ze je moZné a realistické, Zze v priebehu 10 rokov, vy alebo osoba, o ktora sa starate...

UZ SA TAK

STALO

...by nebola obmedzovana

zriedkavou chorobou a vedela by

zvladat bezné aktivity, ako su

kazdodenné prace v domacnosti, 941
bezZna osobna starostlivost,

nakupovanie alebo vybavovanie

inych zéleZitosti.

...by sa mohla zucastnit’ vzdelavania

rovnako ako inf (prispdsobena

doprava, pristupnost, prispésobené 1414
opatrenia v Skole, ak by boli

potrebné).

...by mohla ziskat' upravene a
pristupne zamestnanie, ako aj
pruzny pracovny rozvrh 886
(prispdsobenie pracovnych hodin,
praca na dialku).
...by nebola diskriminovana kvéli
zriedkavej chorobe alebo
844
neschopnosti v réznych aspektoch

kaZzdodenného Zivota.

TOTAL 4085

ANO, A ESTE
SA TAK
NESTALO

843

1000

1320

1170

4333

NIE

1295

611

795

963

3 664

NEVIEM

583

637

661

685

2 566

TOTAL
...by nebola obmedzovana

zriedkavou chorobou a vedela by
zvladat bezZné aklivity, ako su
kaZzdodenné prace v domacnosti,
beZna osobna starostlivost’,
nakupovanie alebo vybavovanie

3 662 inych zaleZitosti.

...by sa mohla zucastnit
vzdelavania rovnako ako ini
(prispésobena doprava,
pristupnost, prispésobené opatrenia
v §kole, ak by boli potrebne).
3 662

...by mohla ziskat upravené a

pristupné zamestnanie, ako aj

pruzny pracovny rozvrh

(prisposcbenie pracovnych hodin,

3 662 praca na dialku).

...by nebola diskriminovana kvali
zriedkavej chorobe alebo
neschopnosti v réznych aspektoch
kazdodenného Zivota.

3 662

14 648

@ U: sa tak stalo

Myslite si, Ze je moZné a realistické, ze v priebehu 10 rokov, vy alebo osoba, o ktoru sa
starate...

16%

17%

18%

23% 32% 19%

@ ANO, a este sa tak nestalo @ NIE Neviem



Sample information : geo_area among "Europe
Sample size : 3662 responses

N
LieCby a/alebo terapie, ktoré este s i .
o 1871 Lie€by a/alebo terapie, ktoré 51%
neexistuju edte neexistuju
Lepsia koordinacia medzi véetkymi Lepsia koordinacia medzi
zdravotnickymi odbornikmi 1625 vsetkymi zdravotnickymi 44%
odbornikmi zapojenymi do
zapojenymi do lieCby choroby lietby choroby
Konzultacie so zdravotnickymi KDnZL_”té‘.:ie so}zdr%votql'c!(ym.i
odbornikmi, ktori sa Specializuju 32%
odbornikmi, ktori sa $pecializuju na 1178 na chorobu
chorobu
LepsSie spolo¢enske povedomie 289
LepSie spolocenske povedomie o 1 024 o chorobe °
chorobe
LepsSia diagnostika choroby 962 Lepsia diagnostika choroby _ 26%
Zdravotnicka starostlivost, ktory by -
pomohla zmiernit priznaky choroby Zdravotnicka starc.)stliy,ost", ktory
by pomohla zmiernit priznaky 25%
Lepsia koordinacia medzi chorob
P LepsSia koordinacia medzyi
zdravotnickymi odbornikmi a zdravotnickymi odbornikmi a
pracovnikmi v oblasti socialnej 833 pracovnikmi v o_blast_| sou_a'lnej _ 23%
starostlivosti (socialna
starostlivosti (socialna starostlivost, starostlivost, vzdelavanie atd.)
vzdelavanie atd.) Existujuce lie€hy, ktoré nie su
R . ) o 18%
vo vasej krajine este k dispozicii
Existujuce lieCby, ktoré nie st vo
654
vasej krajine este Kk dispozicii
Psychologicka pomoc 17%
Psychologicka pomoc 637
Existujuce liechy, ktoré su pre vas . o
] 338 Existujuce lie€by, ktore su pre 9%
este stale prili§ drahé vas este stale prilis drahé
Lep3ia prevencia choroby 292
Iné, uvedte konkrétne 11 LepSia prevencia choroby 8%
TOTAL 3 662

Iné, uvedte konkrétne

3%



Sample information : geo_area among "Europe
Sample size : 3662 responses

Lieky

Fyzioterapia

Dieta a fyzicke cvictenia
prispdsobené chorobe

Meditacia a/alebo iné suvisiace
techniky (napr. techniky dychania,

meditacia viimavosti)
Ing, uvedte konkretne

TOTAL

685
469

400

218

119

899

Lieky

Fyzioterapia

Dieta a fyzické cvi€enia prispésobené
chorobe

Meditacia a/alebo iné slvisiace
techniky (napr. techniky dychania,
meditacia v&imavosti)

Iné, uvedte konkrétne

13%

24%

44%

52%

76%



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Ako zastupca pacienta, myslite si, ze ORGANIZACIE PACIENTOV by mali prispiet’ k vyskumu
zriedkavych choréb tym, ze...

Ako zastupca pacienta, myslite si, ze ORGANIZACIE PACIENTOV by mali prispiet’ k vyskumu
zriedkavych choréb tym, Ze...

VYRAZ VYRAZ... NEMAM

NESUH... NESUH.. SUHLA.. sUHLA.. NAZOR TOTAL ...pomé&2u vyskumnikom s naborom

P . . ucastnikov do klinickych skusani alebo  #24%] 36% 4%
...pomo&Zu vyskumnikom s naborom .y . . .
inych vyskumnych projektov
ucastnikov do Klinickych skusani 5 6 88 135 9 243
lebo inych vysk ych projekt
alebo Inych vyskumnych projekiov ...budu $irit informacie a vedomosti o 1% 239
_._budu $irit informacie a vedomosti o vyskumnom projekte a jeho vysledkoch
vyskumnom projekte a jeho 5 2 56 180 2 243
vysledkoch ...preskiimaju navrhy na vyskum s
_ ciefom zabezpecit uskutocnitelnost a [z 31% 3%
...presklimaju navrhy na vyskum s relevantnost &tudie z pohladu pacienta
cielom zabezpe it uskuto€nitelnost a 3 9 75 128 8 e
relevantnost $tudie z pohladu ...budu aktivne zapojeni do vyskumnych
) projektov ako oficialny partner alebo P& 37% 5%
pacienta spoluriesiter
...budu aktivne zapojeni do
vyskumnych projektov ako oficialny 4 13 89 126 11 243 ...budu vykonavat viastné vysku_m:te 7% 17% 1% 15%
partner alebo spoluriesitel projexty
...budu vykonavat vlastné vyskumné
) 18 41 99 49 36 243 budu ziskavat triedk 1sk
projekty ...budu ziskavat prostrie yi;?;'g:rcl;lg 5% 16% 35% 10%
...budu ziskavat prostriedky na
11 38 84 85 25 243
vyskum ich choroby
— e - e —— - e @ Vyrazne nesihlasim @ Nesuhlasim @ Suhlasim @ Vyrazne sihlasim Nemam nazor



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Aby ste boli plne zapojeny/-a do vyskumu zriedkavej choroby, ktoru reprezentujete, aky typ podpory by Aby ste boli plne zapojeny/-a4 do vyskumu zriedkavej choroby, ktoru reprezentujete, aky typ
vasa organizacia potrebovala najviac? Moznych je niekolko odpovedi podpory by vasa organizacia potrebovala najviac? Moznych je niekolko odpovedi
N
Finan&na podpora 194
Finangna podpora

Ludské zdroje 168

Znalosti alebo schopnosti 147

Ing, uvedte konkrétne 13

Neviem 8 Ludske zdroje 73%

Ni& 2

TOTAL 243

Znalosti alebo schopnosti 64%



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Myslite si, Ze v priebehu nasledujticich 10 rokov by sa dostupné zdroje pre VYSKUM NAPRIEC Myslite si, Ze v priebehu nasledujucich 10 rokov by sa dostupné zdroje pre VYSKUM NAPRIEC
VSETKYMI ZRIEDKAVYMI CHOROBAMI mali zamerat’ na.. VSETKYMI ZRIEDKAVYMI CHOROBAMI mali zamerat na..
VYRAZNE ) . VYRAZNE = NEMAM
NESUHL... NESUHL... SUHLAS... sUHLAS... NAZOR TOTAL
_ ) ) ...zriedkave choroby, o ktorych
...zriedkavé choroby, o ktorych neexistuju Ziadne alebo len
. 3% 11% 13%
neexistuju Ziadne alebo len obmedzené poznatky o vedeckom
62 204 711 670 246 1893 mechanizme choroby.

obmedzené poznatky o vedeckom

mechanizme choroby.

...zriedkave choroby, pre ktoré su . . .
...zriedkave choroby, pre ktore su

poznatky o vedeckych poznatky o vedeckych  SEAEEET 16%

mechanizmoch choroby o4 217 822 423 e LR mechanizmoch choroby pokrocilejie.

pokrocilejsie.

...Nni¢ z vyssie uvedeného: vyskumné

- ) . ...ni¢ z vys8ie uvedeného: vyskumne
priority by sa nemali stanovovat y y

200 314 450 436 515 1915 priority by sa nemali stanovovat 10% 16% 579
podla kritérii dostupnych poznatkov podla kriterii dostupnych poznatkov o ’ : ’
o chorobe. chorobe.

TOTAL 326 795 1983 1529 1053 5 686

@ Vyrazne nesihlasim @ Nesuhlasim @ Suhlasim @ Vyrazne sthlasim
Nemam nazor



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Myslite si, Ze v priebehu nasledujticich 10 rokov by sa dostupné zdroje pre VYSKUM NAPRIEC Myslite si, Ze v priebehu nasledujtcich 10 rokov by sa dostupné zdroje pre VYSKUM NAPRIEC
VSETKYMI ZRIEDKAVYMI CHOROBAMI mali zamerat’ na.. VSETKYMI ZRIEDKAVYMI CHOROBAMI mali zamerat' na..
VYRAZNE ) . VYRAZNE = NEMAM
NESUHL... NESUHL... SUHLAS... sUHLAS... NAZOR TOTAL

...zriedkave choroby, pre ktoré nie je

...zriedkavé choroby, pre ktoré nie je ) A SR
k dispozicii Ziadna lie€ba, &i uz na

k dispozicii Ziadna lie¢ba, &i uz na 57 127 770 835 192 1 981 vylie¢enie choroby alebo na 3%6% 10%
vylieéenie choroby alebo na zvladnutie jej priznakov.
zvladnutie jej priznakov.
...zriedkave choroby, pre ktoré uz
existuje lietba na zvladnutie ...zriedkavé choroby, pre kiore uz

) B L 58 182 891 632 218 1981 existuje lie€ba na zvladnutie 29 9% 1%
priznakov, ale Ziadna liecba na priznakov, ale Ziadna lie¢ba na
vylieéenie choroby:. vylieCenie choroby.
...zriedkavé choroby, pre ktoré uz
existuje lieCba na zastavenie

65 213 897 551 256 1982 ) ) L

progresie ochorenia, ale Ziadna ...Zriedkave choroby, pre ktoré uz
o o existuje lieCba na zastavenie 8 o o
liecba na vyliecenie. progresie ochorenia, ale Ziadna 3%
...Nni¢ z vy&iie uvedeného: vyskumné liecba na vyliecenie.
priority by sa nemali stanovovat 259 402 392 347 584 1984
podla kritérii dostupnych liecob.
TOTAL 439 924 2950 2 365 1250 7 928 ...Ni¢ z vyssie uvedeného: vyskumné

priority by sa nemali stanovovat 29%

podla kritérii dostupnych liecob.

@ Vyrazne nesihlasim @ Nesuhlasim @ Suhlasim @ Vyrazne sihlasim
Nemam nazor



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Myslite si, Ze v priebehu nasledujicich 10 rokov by sa dostupné zdroje pre VYSKUM NAPRIEC VSETKYMI Myslite si, ze v priebehu nasledujicich 10 rokov by sa dostupné zdroje pre VYSKUM
ZRIEDKAVYMI CHOROBAMI mali zamerat na.. NAPRIEC VSETKYMI ZRIEDKAVYMI CHOROBAMI mali zamerat' na..
VYRAZNE . . ) VYRAZNE NEMAM
NESUHL... NESUHL... SUHLASIM  sUHLASIM NAZOR TOTAL
...zriedkave choroby, pre ktoré je k
...zriedkavé choroby, pre ktoré je k dispozicii liecba (symptomaticka
. . . alebo kurativna), ale je velmi  SEONPAL 25% 14%
dispozicii lie€ba (symptomaticka . X . -
nakladna pre pacienta (a rodinu)
alebo kurativna), ale je velmi 58 229 872 489 276 1924 alebo pre spoloénost.
nakladna pre pacienta (a rodinu)
alebo pre spolo¢nost. ...zriedkave choroby, ktoré maju
_ ) ) B velmi vysoke suvisiace naklady pre
-.zriedkave choroby, ktoré maju pacienta (a rodinu) alebo pre 27% 14%
velmi vysoké suvisiace naklady pre spolocnost’ (napr. respitna
ienta (a rodinu) aleb starostlivost, prispésobené obytné
pacienta (a rodinu) alebo pre ;
55 185 891 514 275 1920 priestory).
spolo¢nost (napr. respitna
starostlivost, prispésobené obytné
] ...Ni¢ z vy$sie uvedeneho:
priestory). vyskumné priority by sa nemali o
¢ ¥ podra kritérii zavaznosti 18% 25%
...Nni¢ z vyssie uvedeneého: vyskumné stanovovat podia Kriterll zavaznost
choroby.
priority by sa nemali stanovovat 258 424 421 344 486 1933
podla kritérii zavaznosti choroby.
TOTAL 371 838 2184 1347 1037 5777 @ Vyrazne nesthlasim @ Nesdhlasim @ Sdhlasim Vyrazne sthlasim

Nemam nazor



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Myslite si, Ze v priebehu nasledujucich 10 rokov by sa dostupné zdroje pre VYSKUM NAPRIEC VSETKYMI Myslite si, ze v priebehu nasledujicich 10 rokov by sa dostupné zdroje pre VYSKUM
ZRIEDKAVYMI CHOROBAMI mali zamerat' na.. NAPRIEC VSETKYMI ZRIEDKAVYMI CHOROBAMI mali zamerat' na..
VYRAZNE . ) ) VYRAZNE NEMAM
NESUHL... NESUHL... SUHLASIM sUHLASIM NAZOR TOTAL
..zriedkave choroby s velmi malym ..zriedkavé choroby s velmi malym
poétom postihnutych fudi, pre ktoré po&tom postihnutych fudi, pre ktoré
o i L je ziskavanie financnych 15%
je ziskavanie finanénych 74 244 782 498 286 1884 prostriedkov a zvy$ovanie
prostriedkov a Zvyéovanie pOVedomia Verej nosti tazsie.

povedomia verejnosti taZsie.

...zriedkavé choroby, ktoré su
beZnejsie a pri ktorych by mohol byt 76 289 810 466 237 1878
vyskum prospesny pre viac fudi.
y prospesnyp ...zriedkave choroby, ktoré su
...Ni¢ z vyssie uvedeného: vyskumné beZnejsie a pri ktorych by mohol byt ZSZESNEEL 13%

priority by sa nemali stanovovat vyskum prospesny pre viac fudi.

201 312 483 500 437 1933
podra kritérii poctu fudi Zijucich s
touto chorobou.
TOTAL 351 845 2075 1464 960 5695

...Ni¢ z vy&sie uvedeného:
vyskumne priority by sa nemali
stanovovat podla kritérii po&tu ludi
Zijucich s touto chorobou.

10% 16% 23%

@ Vyrazne nesuhlasim @ Nesihlasim @ Sdhlasim @ Vyrazne sdhlasim
Nemam nazor



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Podl'a vd3ho nazoru, aby sa diagnostikovali zriedkavé choroby v ranom $tadiu, mali by sa vykonat’ Podla vasho nazoru, aby sa diagnostikovali zriedkavé choroby v ranom stadiu, mali by sa
testy na zriedkavé choroby... vykonat’ testy na zriedkavé choroby...
, ANO, AKO
ANO, s SUCAST o
INFORMOV... POVINNEHO ...v ¢ase pocatia dietata (napr. pogas
SUHLASOM ZDRAVOT... NEMAM oplodnenia in vitro, geneticke 16% 15%
RODICOV PROGRAMU NIE NAZOR TOTAL poradenstvo)

...v Case pocatia dietata (napr. pocas

oplodnenia in vitro, geneticke 1903 599 599 561 3 662
...pocas tehotenstva (napr. lekarske

poradenstvo) ) !
zobrazovania, testy plodovej vody)

58% 19% 1% 13%

...pocas tehotenstva (napr. lekarske
2110 678 414 460 3 662
zobrazovania, testy plodovej vody)

-~-pri narodeni dietata (napr. krvne 2 062 1115 171 314 3 662 ...pri narodeni dietata (napr. krvne 56% 30% 50 9%
testy, geneticky skrining) testy, geneticky skrining)
TOTAL 6 075 2392 1184 1335 10 986

@ ANO, s informovanym siihlasom rodi¢ov
@ ANO, ako suéast povinného zdravotnickeho programu NIE Nemam nazor



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Za akych podmienok by podla vas mali byt novorodenci testovani v ramci zdravotného Za akych podmienok by podla vas mali byt’ novorodenci testovani v ramci zdravotného programu?
MoZnych je niekolko odpovedi

programu? MoZnych je niekol'ko odpovedi

N
. Choroby, ktorym by sa DALO zabranit o
Choroby, ktorym by sa DALO alalebo ktoré by sa dali liecit 79%
zabranit a/alebo ktoreé by sa dali 2879
lie€it Choroby, ktore mézu mat vplyv na
o ostatnych €lenov rodiny (zdedene 70%
Choroby, ktoré mézu mat vplyv na choroby)
ostatnych &lenov rodiny (zdedené 2 556 Choroby, pri ktorych méze vhodny
choroby) manaZment choroby (strava, 67%
vzdelavanie...) zlepsit zdravie a Kvalitu ’

Choroby, pri ktorych mézZe vhodny Zivota
manazment choroby (strava, 2 460 Choroby, ktore sa mézu vyvinut neskor v 47%
vzdelavanie...) zlepSit zdravie a Zivote
kvalitu Zivota
Choroby, ktore sa mézu vyvinut Choroby, ktprym IVESTE NEMOZ_NC_) 40%

1706 PREDCHADZAT a/alebo ich liecit
neskor v Zivote
Choroby, ktorym ESTE NEMOZNO

) . 1453 Nemam nazor 6%

PREDCHADZAT a/alebo ich lietit
Nemam nazor 218
Iné, uvedte konkrétne 59 Ing, uvedte konkrétne 2%
Ni¢ z vy8sie uvedeného 49
U2 E =l Ni¢ z vyssie uvedeného 1%



