Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain ‘control” And Consent_rep_leg is not among "Ne"

PANEL PRO EVROPU

Nazor lidi zijicich se vzachym onemocnenim na novorozenecky
screening

Prazkum Rare Barometer s vyzkumnym projektem Screen4Care

CILOVA POPULACE: & 24. kvétna - 23. Eervence 2023.

e Pacienti zijici se vzacnym onemocnénim nebo

6179 respondentti po celém svété a
e Clenoveé jejich rodiny (rodice a blizci pribuzni)

5569 respondentt v Evropé

24 JAZYKY

24
@ 50 drzav
Vg

Predstavljenih je ve¢ kot 1300 redkih bolezni
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain ‘control” And Consent_rep_leg is not among "Ne"

JAK POUZIVAT TENTO PANEL

Q JAK POUZIVAT TENTO PANEL

V tomto panelu najdete vysledky pro kazdou otazku prizkumu Rare Barometer o nazorech lidi zZijicich
se vzacnymi onemocnénimi na novorozenecky screening.

SEZNAM OBSAHU

1. Ukazkové informace

Nepouzivejte prosim vysledky otazek, u kterych je méné nez 30 respondentu.

Pfi pouziti vysledkl se podivejte na Rare Barometer nebo pridejte logo Rare Barometer.

2. Ochota respondenttl, aby jejich vzacna nemoc byla
diagnostikovana pfi narozeni
JAZYKY

Jazyk mUZete zménit v levé dolni Casti této stranky a budete mit pristup k otdzkdm a modalitdm tak,

jak se zobrazovaly respondentim ve 24 jazycich préizkumu. 3. Nazor respondenttl na novorozenecky screening na vSechna

vzacna onemocnéni

VICE V ANKETU

Vyzkumné otazky a hloubkova analyza evropskych vysledkd jsou v pIné zpravé v
anglictiné: tiny.cc/RB NBS

Preklad neni k dispozici pro nékteré proménné, které byly vypocteny po uzavreni dotazniku a pro
nékteré komentare pridané na tento panel.

ﬂ Informace
Pro vice informaci:kontaktujte tym Rare Barometer na adrese rare.barometer@eurordis.org.

Klicové vysledky jsou k dispozici v informacnich listech: tiny.cc/RB NBS
Navstivte webovou stranku Rare Barometer na adrese eurordis.org/voices.

Pavodni dotaznik: tiny.cc/RB_NBS questionnaire

Navstivte nasi webovou stranku vénovanou screeningu novorozenc(: eurordis.org/rare-barometer-survey
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https://www.eurordis.org/rare-barometer/rare-barometer-czech/
https://www.eurordis.org/rare-barometer-launches-new-survey-on-newborn-screening/
http://tiny.cc/RB_NBS
http://tiny.cc/RB_NBS
http://tiny.cc/RB_NBS_questionnaire
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Sample size 5569 responses
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

Ve které zemi zijete?
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain ‘control” And Consent_rep_leg is not among "Ne"
Sample size 5569 responses

Ve které zemi zijete?
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain ‘control” And Consent_rep_leg is not among "Ne"
Sample size 5569 responses

Jste...

Jste...
Byvaly nebo zotavujici se nemocny (napf. | 1% N
osoba, ktera prezila rakovinu)
Pacient 2514
Fodie osaby frpict vzaenym enemocnenim _ o pyvalymebo zolavict se nemocny (napr escbe, era 53
prezila rakovinu)
Rodi¢ osoby trpici vzacnym onemocnénim 2701
Prarodi¢ osoby trpici vzacnym onemocnénim I 1%
Prarodi¢ osoby trpici vzacnym onemocnénim 80
Manzel(ka) osoby trpici vzacnym onemocnénim 93
N e o
Manzel(ka) osoby t(;pr)]lecrln\(/)z(;%r:]):m l 2% Stryc/teta osoby trpici vzacnym onemocnénim 39
Sourozenec osoby trpici vzacnym onemocnénim 49
Stryc/teta osoby trpici vzacnym 1% Jiné, specifikuijte: 40
onemocnénim
TOTAL 5569
Sourozenec osoby trpici vzacnym 1%
onemocnénim
Jiné, specifikujte: 1%
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

Jste zastupcem nemocnych, tj. zapojujete se do politickych aktivit na podporu vzacnych Jste zastupcem nemocnych, tj. zapojujete se do politickych aktivit na podporu vzacnych
onemocnéni? onemochnéni?
N
Nevim
Ano 1675
Ne 3475
Nevim 419
TOTAL 5 569
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"

Sample size 5569 responses

Zena

Jiné

TOTAL

Muz

(19%) \

Jste:

Jiné

Jste:

4235
967
21
5223

Méné nez 18

18-24

25-34

35-49

50-64

65 a vice

Méné nez 18
18-24

25-34

35-49

50-64

65 a vice

TOTAL

Kolik je Vam let?

10%

32%

Kolik je Vam let?

35
92
590
2206
1640
518
5081
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

Kolik let je osobé postizené vzacnym onemocnénim? Kolik let je osobé postizené vzacnym onemocnénim?
N
Méné nez 2 roky - 6%
Méné nez 2 roky 157
2roky - 10 et | s
2 roky — 10 let 1040
_ 0,
r-to et [ - 11-19 let 758
20241t [ o 20-24 let 235
35.49 6% 35-49 152
50-64 53
50-64 2%
65 a vice 41
i 0,
65 a vice 2% Jiné, specifikujte: 42
Jiné, specifikujte: 2% TOTAL 2733
Kolik mate déti? Kolik mate déti?
N
1 1203
3 nebo vice 876
TOTAL 5070
2 38%
3 nebo vice 17%
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

Kolik let je vaSemu nejmladsSimu ditéti? Kolik let je vaSemu nejmladSimu ditéti?

N

Méné neZ 2 roky - 8% Méné nez 2 roky 324
2 roky — 9 let 1189
10-17 let 959

TOTAL 4010
10-17 let 24%
18 let nebo vice 38%
Kolik mate déti, které jsou postizeny vzacnym onemocnénim? Kolik mate déti, které jsou postizeny vzacnym onemocnénim?
N
1045

0 0 (26%)
1 2 560
2 nebo vice 405
TOTAL 4010

1 1 (64%)

2 nebo vice 2 nebo vice (10%)
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

Kolik Vam bylo let, kdyz jste ukongdil(a) své vzdélavani? Mame na mysli radné, denni studium.

15 let nebo méné

mezi 16 a 19 lety

mezi 20 a 23 lety

24 let nebo vice

stale studuji

Kolik Vam bylo let, kdyz jste ukoncil(a) své vzdélavani? Mame na mysli fadné, denni studium.

15 let nebo méné
mezi 16 a 19 lety
mezi 20 a 23 lety
24 let nebo vice

stale studuji

TOTAL

B

34%

5%

N

142
1222
1757
1699

243
5063

Jak byste popsal/a své znalosti ohledné dédi¢nosti?

Omezené 22%

Zadné 4%

Jak byste popsal/a své znalosti ohledné dédi¢nosti?

N
Vyborné 270
Dobry 1618
Stredni 1850
Omezené 1105
Zadné 220
TOTAL 5063
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain ‘control” And Consent_rep_leg is not among "Ne"
Sample size 5569 responses

Jak byste se nejlépe popsali? Jak byste se nejlépe popsali?
N
V zemi, kde Ziji, patfim mezi etnickou vétSinu 4217
V zemi, kde Ziji, patfim mezi etnickou 92%
vatsinu V zemi, kde ziji, patfim mezi etnickou mensSinu 224
Jiné, specifikujte: 139
TOTAL 4 580
V zemi, kde Ziji, patfim mezi etnickou 5%
mensinu
Jiné, specifikujte: 3%
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"

Sample size 5569 responses

...je obezietny

...je obvykle dlvéfivy

...ma sklon byt lenivy

...Je uvolnény, dobfe zvlada stres

...ma umeélecké zajmy

...je otevieny, spoleCensky

...ma sklon hledat na druhych chyby

...odvadi stoprocentni praci

...snadno znervozni

...ma bohatou fantazii

DalSi dotazy o vas. Tyto informace nam umozni provést hlubsi analyzu dat. Povazuji se za €lovéka, ktery...

13% 18% 19%
3% 10% 16% 28%
35% 29% 17%
10% 22% 23%
22% 29% 18%
4% 11% 16% 31%
18% 31% 27%
1% 3% 1% 47%

10% 24% 22%

3% 7% 20% 31%

@ rozhodné nesouhlasim @ Nesouhlasim @ ani souhlas, ani nesouhlas @ souhlasim rozhodné souhlasim nevim,nedokazi vybrat
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain ‘control” And Consent_rep_leg is not among "Ne"
Sample size 5569 responses

DalsSi dotazy o vas. Tyto informace nam umozni provést hlubsi analyzu dat. Povazuji se za €lovéka, ktery...

ROZHODNE ) ANI SOUHLAS, ANI ) ) ) NEViIM,NEDOKAZI

NESOUHLASIM NESOUHLASIM NESOUHLAS SOUHLASIM ROZHODNE SOUHLASIM VYBRAT TOTAL
...je obezietny 680 905 946 1585 867 101 5084
...je obvykle diveéfivy 156 514 811 2110 1406 87 5084
...ma sklon byt lenivy 1769 1495 857 699 193 71 5084
...je uvolnény, dobfe zvlada stres 483 1119 1193 1496 712 81 5084
...ma umélecké zajmy 1132 1449 940 913 544 106 5084
...Je otevieny, spolecensky 183 551 810 1862 1594 84 5084
...ma sklon hledat na druhych chyby 922 1595 1368 921 196 81 5083
...odvadi stoprocentni praci 56 150 542 1823 2 396 116 5083
...snadno znervézni 514 1202 1129 1397 765 76 5083
...ma bohatou fantazii 144 370 1020 1868 1576 105 5083
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain ‘control” And Consent_rep_leg is not among "Ne"

Sample size 5569 responses

Vyberte prosim vétu, ktera nejlépe vystihuje vasi situaci nebo situaci osoby, o kterou se starate:

Znam NAZEV vzacného onemocnéni,
syndromu nebo malformace a toto
onemocnéni bylo POTVRZENO
prislusnymi genetickymi, klinickymi,
|ékafskymi zobrazovacimi,
molekularnimi nebo biochemickymi
testy (napft. biopsii, rozborem krve nebo

Znam NAZEV vzacnéhdSHEmaRERt)
syndromu nebo malformace, avsak toto
onemocnéni zatim NEBYLO potvrzeno
pfislusnymi genetickymi, klinickymi,
|ékarskymi zobrazovacimi,
molekularnimi nebo biochemickymi
testy

Mam pouze DILCI informace o nézvu
vzacného onemocnéni, o jeho typu
nebo o genu, ktery toto onemocnéni
zpUsobuje

Vim, ze dané onemocnéni je vzacné,
ale jeho nazev nebo pficina zatim
NEBYLY ZJISTENY

Jiné, specifikujte:

5%

2%

4%

0%

89%

N

Znam NAZEV vzacného onemocnéni, syndromu nebo malformace a toto
onemocnéni bylo POTVRZENO pfislusnymi genetickymi, klinickymi, 4984
Iékafskymi zobrazovacimi, molekularnimi nebo biochemickymi testy (napf.

biopsii, rozborem krve nebo testem z moci)

Znam NAZEV vzacného onemocnéni, syndromu nebo malformace, avSak
toto onemocnéni zatim NEBYLO potvrzeno pfislusnymi genetickymi, -
klinickymi, Iékafskymi zobrazovacimi, molekularnimi nebo biochemickymi

testy

Mam pouze DILCI informace o ndzvu vzacného onemocnéni, o jeho typu o
nebo o genu, ktery toto onemocnéni zplsobuje

Vim, ze dané onemocnéni je vzacné, ale jeho nazev nebo pficina zatim

. 195
NEBYLY ZJISTENY

Jiné, specifikujte: 22
TOTAL 5 569
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

Poznamka: Tyto otazky byly poloZeny pouze respondentdm, ktefi uvedli, Ze vzacné onemocnéni bylo diagnostikovano.Posledni
polozka byla pozadana pouze o ty, ktefi uvedli, Ze vzacna onemocnéni jsou geneticka.

Odpovidaji nasledujici tvrzeni vasi situaci? Odpovidaji nasledujici tvrzeni vasi situaci?
NEJSEM SI
ANO NE JISTY/A

Vzacné onemocnéni bylo

Vzacné onemocnéni bylo 149 5139 32
diagnostikovano pred narozenim diagnostikovano pred narozenim
Stejné onemocnéni bylo
diagnostikovano u jinych ¢lent 725 4 329 266
rodiny
Stejné onemocnéni bylo
diagnostikovano u jinych €lent rodiny VVzacné onemocnéni je genetické 3981 725 614
Znam nazev genu nebo gena, které
3261 927 406

jsou zapojeny do hemoci

Vzacné onemocneéni je genetické 12%

Znam nazev genu nebo genda, které 71% 9%
jsou zapojeny do nemoci

® Ano @ Ne Nejsem si jisty/a
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"

Sample size 5569 responses

Jak dlouho to trvalo od prvniho setkani se zdravotniky do potvrzeni diagnézy pomoci vhodnych
genetickych, klinickych, zobrazovacich, molekularnich nebo biochemickych vySetieni (napfr.
biopsie, vysSetreni krve nebo moci):

méné nez 1 mésic

1 mésic az 1 rok

1 rok az 5 let

vice nez 5 let

Nejsem si jisty/a

0-3 mésicu

4 mésice — 1 rok

2 roky — 9 let

10-19 let

20-29 let

3049 let

50 let nebo vice

16%

3%

24%

25%

Kolik vam bylo let, kdyz vam byla diagnéza potvrzena?

1%

1%

10%

9%

12%

26%

20%

32%

Jak dlouho to trvalo od prvniho setkani se zdravotniky do potvrzeni
diagnézy pomoci vhodnych genetickych, klinickych, zobrazovacich,

méné nez 1 mésic
1 mésic az 1 rok
1rok az 5 let

vice nez 5 let
Nejsem si jisty/a

TOTAL

Kolik vam bylo let, kdyz vam byla diagnéza potvrzena?

0-3 mésicu

4 mésice — 1 rok
2 roky — 9 let
10-19 let

20-29 let

3049 let

50 let nebo vice

TOTAL

825
1655
1222
1284

152
5138

N

587

638

1335

574

489

1040

474

5137

molekularnich nebo biochemickych vysetreni (napf. biopsie, vySetieni
krve nebo mo¢éi):

Pozndmka: Tyto otazky byly poloZeny pouze respondentim, ktefi uvedli, Ze vzacné onemocnéni bylo diagnostikovano.
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

Bylo toto vzacné onemocnéni diagnostikovano pomoci standardnich vysetieni provadénych pfi Tato otazka byla polozena pouze u pacientd, kteff byli diagnostikovani mladsi nez

narozeni? 3 mésice.

Nejsem si jisty/a
(4%)

provadénych pfi narozeni?

Ano
Ne
Nejsem si jisty/a
__ Ano TOTAL
(49%)
Ne |
(47%)

289
275

23
587
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

In general, would you say that your health is... 10% 0%
Jak byste ohodnotil/a svUj Zivot z hlediska jeho kvality? 12% 1%
@ Velmi spatny @® Spatny @ Ani $patny ani dobry @ Dobry Velmi dobry Nevim/nejsem si jisty/a
) ) ) ) ANI SPATNY ANI ) ) NEVIM/NEJSEM SI
VELMI SPATNY SPATNY DOBRY DOBRY VELMI DOBRY JISTY/A TOTAL
In general, would you say that your health is... 274 1200 1667 1822 579 27 5 569
Jak byste ohodnotil/a sv(j Zivot z hlediska jeho
250 875 1524 2191 683 46 5 569
kvality?
1V W

SCREEN 8% i' :
4CARE Rare ‘
L2 Barometer E|JRORDIS

AEURORDIS % INITIATIVE  RARE DISEASES EUROPE




Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"

Sample size 5569 responses

Rozhodné souhlasim
Souhlasim

ani souhlas, ani nesouhlas
Nesouhlasim

Rozhodné nesouhlasim

TOTAL

...pralla bych si, aby osoba, o kterou peéuji, byla diagnostikovana PRI NAROZENI

Rozhodné souhlasim
Souhlasim

ani souhlas, ani nesouhlas
Nesouhlasim

Rozhodné nesouhlasim

TOTAL

...chtél/a bych byt diagnostikovan/a PRI NAROZENI

N

965
624
542
199
204
2534

N

1812
634
354

86
116
3002

...chtél/a bych byt diagnostikovan/a PRI NAROZENI

Rozhodné souhlasim

Souhlasim

ani souhlas, ani nesouhlas

Nesouhlasim

Rozhodné nesouhlasim

25%

21%

8%

8%

...pralla bych si, aby osoba, o kterou peéuiji, byla diagnostikovana PRI NAROZENI

Rozhodné souhlasim

Souhlasim

ani souhlas, ani nesouhlas

Nesouhlasim

Rozhodné nesouhlasim

60%

21%

12%

3%

4%
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

PFi narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI ZA PREDPOKLADU, ze:

je pfevazné zavazné (ohrozuje na zivoté nebo vede k zavaznému postizeni) 62% 27%

Mirna

27% 25% 15%

neni zavazné (ma pouze okrajové ucinky na zdravi a kvalitu zivota Clovéka)

@ Rozhodné souhlasim @ Souhlasim @ ani souhlas, ani nesouhlas Nesouhlasim Rozhodné nesouhlasim

PFi narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI ZA PREDPOKLADU, Ze:

ROZHODNE ) ANI SOUHLAS, ANI ) ROZHODNE
SOUHLASIM SOUHLASIM NESOUHLAS NESOUHLASIM NESOUHLASIM
je pfevazné zavazné (ohrozuje na zivoté nebo vede k zavaznému postizeni) 3475 1502 308 126 158
Mirna 1844 1953 1076 459 237
neni zavazné (ma pouze okrajové ucinky na zdravi a kvalitu Zivota ¢lovéka) 1490 1407 1386 824 462
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5 569
5 569
5 569
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

P¥i testovani na urcité onemocnéni existuje moznost, Ze se onemocnéni nerozvine, i kdyz je P¥i testovani na urcité onemocnéni existuje moznost, Ze se onemocnéni nerozvine, i kdyz je
vySetfeni pozitivni. Pfi narozeni by se mély provadet testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO vySetfeni pozitivni. Pfi narozeni by se mély provadet testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO
ONEMOCNENI ZA PREDPOKLADU, ze pokud je vysetrenl pozitivni, bude pravdépodobnost, ze se ONEMOCNENI ZA PREDPOKLADU, ze pokud je vysetrenl pozitivni, bude pravdépodobnost, ze se
onemocnéni projevi: onemocnéni projevi:
ANI
SOUHLAS,

SOUHLA...  SOUHLA... NESOUH... NESOUH... NESOUH... TOTAL

vysoka (80 %) 1779 2 886 532 196 176 5 569

stredni (50 %) 2 005 2 067 972 329 196 5 569

nizka (20 %) 1454 1495 1514 757 349 5 569

nizka (20 %) 27% 26% 14% 6%

@ Rozhodné souhlasim @ Souhlasim @ ani souhlas, ani nesouhlas Nesouhlasim

Rozhodné nesouhlasim
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

Onemocnéni Ize diagnostikovat pfi narozeni, ale projevi se az pozdéji v zivoté. PFi narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI ZA PREDPOKLADU, ze se prvni
pfiznaky projevuji typicky:

pfi narozeni nebo brzy po narozeni 50% 33% 3% 4%

do 2 let véku 43% 35% 5% 5%

@ Rozhodné souhlasim
od 2 do 9 let véku 38% 32% 7% 7% @ Souhlasim

@ ani souhlas, ani nesouhlas
Nesouhlasim

od 10 do 17 let véku 35% 30% 9% 9%
Rozhodné nesouhlasim

v 18 letech véku nebo pozdéji 33% 29% 9% 9%
v neznamém véku (vek pfi propuknuti neni jisty) 36% 29% 7% 7%

Onemocnéni Ize diagnostikovat pfi narozeni, ale projevi se az pozdéji v zivoté. PFi narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI ZA PREDPOKLADU, ze se prvni
pfiznaky projevuiji typicky:

. ) ) ANI SOUHLAS, ANI ) ROZHODNE

ROZHODNE SOUHLASIM SOUHLASIM NESOUHLAS NESOUHLASIM NESOUHLASIM TOTAL
pfi narozeni nebo brzy po narozeni 2778 1854 552 190 195 5 569
do 2 let véku 2380 1944 685 268 292 5 569
od 2 do 9 let véku 2090 1808 873 392 406 5 569
od 10 do 17 let véku 1934 1672 1006 474 483 5 569
v 18 letech véku nebo pozdéji 1826 1603 1095 529 516 5569
v neznamém veéku (vék pfi propuknuti neni jisty) 1995 1637 1115 406 416 5 569
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

Dalsich nékolik otazek se tyka vaseho nazoru na provadéni test( k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI pfi narozeni. PFi narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI
VZACNEHO ONEMOCNENI:

pokud existuje Ié€ba nebo intervence ke zmirnéni nebo zvladani ucinkd vzacného 3% 2%
onemocnéni, véetné 1€k, chirurgickych zakrok, diet nebo jinych lé¢ebnych
prostfedku
8% 4%

i kdyz neni k dispozici zadna takova Iécba ani intervence

@ Rozhodné souhlasim @ Souhlasim @ ani souhlas, ani nesouhlas Nesouhlasim Rozhodné nesouhlasim

Dalsich nékolik otazek se tyka vaseho nazoru na provadéni testd k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI pfi narozeni. Pfi narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI
VZACNEHO ONEMOCNENI:

ROZHODNE , ANI SOUHLAS, ANI ) ROZHODNE

SOUHLASIM SOUHLASIM NESOUHLAS NESOUHLASIM NESOUHLASIM TOTAL
pokud existuje 1éCba nebo intervence ke zmirnéni nebo zvladani ucinkl vzacného
onemocnéni, véetné léku, chirurgickych zakrokil, diet nebo jinych IéCebnych 2825 1846 584 178 136 5 569
prostfedku
i kdyZ neni k dispozici zadna takova IéCba ani intervence 2047 1776 1090 436 220 5 569
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"

Sample size 5569 responses

vice nez 1 osobu ze 100 000

meéné nez 1 osobu ze 100 000

vice nez 1 osobu ze 100 000

méné nez 1 osobu ze 100 000

Pfi narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI ZA PREDPOKLADU, ze postihuje:

@ Rozhodné souhlasim @ Souhlasim @ ani souhlas, ani nesouhlas Nesouhlasim Rozhodné nesouhlasim

PFi narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI ZA PREDPOKLADU, ze postihuje:

ANI SOUHLAS, ANI

ROZHODNE SOUHLASIM SOUHLASIM NESOUHLAS NESOUHLASIM ROZHODNE NESOUHLASIM
2172 1703 953 328 413
2 036 1631 1232 375 295

4CARE
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TOTAL

5 569
5 569
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

Pfi narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI, IKDYZ  Pfi narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI, IKDYZ

PRO NEJ NEEXISTUJE LECBA, ALE ZAROVEN: PRO NEJ NEEXISTUJE LECBA, ALE ZAROVEN:
ANI
SOUHL...
ROZHO... ANI ROZHO...
Existuje moznost U&asti dané osoby na 50% 37% P SOUHL... SOUHL... NESOU... NESOU... NESOU... TOTAL
vyzkumu 1é&by onemocnéni, KTERYM
TRPI Existuje moznost Ucasti dané osoby na
vyzkumu 1é&by onemocnéni, KTERYM 2792 2040 527 123 87 5 569
TRPI
Existuje mozZnost Ucasti dané osoby na 45% 36% 326/ ot 5 — .
vyzkumu léby onemocnéni, KTERYM Existuje moznost ucasti dané osoby’na
TRPI JINI LIDE vyzkumu lécby onemocnéni, KTERYM 2 521 2030 731 186 101 5 569

TRPI JINi LIDE

By to rodinam usnadnilo planovani a
By to rodinam usnadnilo planovani a

umoznilo jim v pfedstihu zménit
zpUsob Zivota (napf. pfestéhovat se do zivota (napf. pfestéhovat se do nového 2 809 2 004 515 153 88 5569
nového domu nebo upravit domacnost
pro postizeného)

umoznilo jim v pfedstihu zménit zplsob

domu nebo upravit domacnost pro
postizeného)
By podpulrna péce, jako treba
fyzioterapie nebo behavioralni
intervence (za ucelem sebeovladani

nebo zvladani emoci), MOHLA
ZLEPSIT zvladani onemocnéni intervence (za Ucelem sebeovladani 2877 2 006 475 12 99 5 569

nebo zvladani emoci), MOHLA

By podpurna péce, jako tfeba

fyzioterapie nebo behavioralni

By podpuirna péce, jako treba 12% 12%

fyzioterapie nebo behavioralni
intervence (za ucelem sebeovladani
nebo zvladani emoci), NEZLEPSILA

zvladani onemocnéni fyzioterapie nebo behavioralni

ZLEPSIT zvladani onemocnéni

By podpurna péce, jako tfeba

intervence (za ucelem sebeovladani 1656 1430 1155 671 657 5 569
nebo zvladani emoci), NEZLEPSILA

By to lidem umoznilo lépe rozpoznat
jejich postizeni a zajistit si vhodngjsi
socialni podporu a samostatny Zivot

zvladani onemocnéni

@ Rozhodné souhlasim @ Souhlasim @ ani souhlas, ani nesouhlas Nesouhlasim By to lidem umoznilo Iépe rozpoznat

Rozhodné nesouhlasim jejich postizeni a zajistit si vhodngjsi 3 045 1952 397 101 74 5 569
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

Pfi narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI,
IKDYZ PRO NEJ NEEXISTUJE LECBA, ALE ZAROVEN:

Pfi narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI, IKDYZ PRO
NEJ NEEXISTUJE LECBA, ALE ZAROVEN:

Je dllezité byt diagnostikovan/a, i 46% 36% 42% ANI
kdyZz neexistuji jiné vyhody (jako je SOUHLAS,
IéCba, ucast ve vyzkumu nebo ROZHO... ANI ROZHO...
zmeéna zpuUsobu zivota) SOUHLA... SOUHLA... NESOU... NESOU... NESOU... TOTAL

Je dulezité byt diagnostikovan/a, i

kdyz neexistuji jiné vyhody (jako je

to umozni rychlejsi diagnézu ku - . . 2565 1998 646 239 121 5 569
. . LS Ié€ba, ucast ve vyzkumu nebo
prospéchu jednotlivcu a jejich
pecovatell zmeéna zpUsobu zivota)
to umozni rychlejsi diagnézu ku
prospéchu jednotlivcu a jejich 2 845 2141 397 116 70 5 569
pecovatelu
to umozni rychlejsi diagnézu a snizi A%/
vydaje na narodni Urovni to umozni rychlejsi diagndzu a snizi
2471 1991 776 201 130 5 569
vydaje na narodni urovni
to poskytne rodi¢im vétsi skalu
2 641 2062 606 171 89 5 569
moznosti v rodinném planovani
to poskytne rodicum vétsi skalu to NEPOSKYTNE rodi¢um informace
1117 1135 1672 912 733 5 569

moznosti v rodinném planovani

pro rodinné planovani

to NEPOSKYTNE rodi¢tm informace 20% 20% 16% 13%
pro rodinné planovani

@ Rozhodné souhlasim @ Souhlasim @ ani souhlas, ani nesouhlas Nesouhlasim

Rozhodné nesouhlasim
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

P¥i narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI, IKDYZ

PRO NEJ NEEXISTUJE LECBA, ALE ZAROVEN: Pfi narozeni by se mély provadét testy k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO ONEMOCNENI,
IKDYZ PRO NEJ NEEXISTUJE LECBA, ALE ZAROVEN:

ANI
SOUHL...
V¢€asna informovanost o psychickych 50% 37% 3% ROZHO... ANI ROZHO...
nebo fyzickych omezenich ditéte SOUHL... SOUHL... NESOU... NESOU... NEsSoOu.. TOTAL
umozni vhodnéjsi rodi€ovskou vychovu
V¢asna informovanost o psychickych
nebo fyzickych omezenich ditéte
o o 2787 2080 476 154 72 5569
Onemocnéni miize byt sledovano a umozni vhodngjsi rodi¢ovskou
muzZe se pfedejit ujmé na zakladé vychovu
preventivnich opatfeni
Onemocnéni muze byt sledovano a
mUze se predejit Ujmé na zakladé 2 858 2136 411 91 73 5569
To mlZze pfipadné pomoci pfredpoveédét preventivnich opatfeni
reakci pacienta na léky i v L . )
nepfitomnosti vzacného onemocnéni To muZe pfipadné pomoci
predpovédét reakci pacienta na Iéky
2068 2016 1132 237 116 5569
i v nepfitomnosti vzacného
To rodinnym pFislugnikdm umozni onemocnéni
dozvédét se, jestli jsou nosici varianty
zpusobujici tuto nemoc To rodinnym pfislusnikim umozni
dozvédét se, jestli jsou nosici 2 854 2106 423 120 66 5 569
varianty zpUsobujici tuto nemoc
Existuje moznost stat se ¢lenem - . . .
. S Existuje moznost stat se ¢lenem
skupiny na podporu pacientl nebo
online komunity skupiny na podporu pacientli nebo 2 462 2159 704 152 92 5 569
online komunity
o Neexistuje ZADNA moZnost stat se
Neexistuje ZADNA moznost stat se 22% 22% 15% 11% . . o
&lenem skupiny na podporu pacientt ¢lenem skupiny na podporu pacientt 1253 1249 1624 819 624 5 569
nebo online komunity nebo online komunity
@ Rozhodné souhlasim @ Souhlasim @ ani souhlas, ani nesouhlas Nesouhlasim

Rozhodné nesouhlasim
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among “Ne"
Sample size 5569 responses

Mohlo by podle vaseho nazoru provadéni testi k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO Mohlo by podle vaseho nazoru provadéni testi k odhaleni JAKEHOKOLI VZACNEHO
ONEMOCNENI pfi narozeni... ONEMOCNENI pfi narozeni...
ANI
SOUHL...
...mit za nasledek diskriminaci? 9% 19% 27% 25% ROZHO... ANI ROZHO...
SOUHL... SOUHL... NESOU... NESOU... NEsOu... TOTAL
...mit za nasledek diskriminaci? 482 1069 1141 1505 1372 5 569
...posilit rodinu? 30% 39% 7% 4% ...posilit rodinu? 1682 2181 1101 384 221 5 569
...stigmatizovat rodinu? 388 1073 1616 1522 970 5 569
...zpusobit rodi¢im tzkostné stavy? 1083 2 331 1216 577 362 5 569
...stigmatizovat rodinu? W& 19% 27% 17%
...podlomit davéru v systém, ktery
278 538 1841 1893 1019 5 569
testy provadi?
...zpusobit rodi¢um Uzkostné stavy? 19% 42% 10% 7%
...podlomit diivéru v systém, ktery BRI 34% 18%

testy provadi?

@ Rozhodné souhlasim @ Souhlasim @ ani souhlas, ani nesouhlas Nesouhlasim
Rozhodné nesouhlasim
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain ‘control” And Consent_rep_leg is not among "Ne"
Sample size 5569 responses
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V pripadé jakychkoli dotazu kontaktujte tym Rare Barometer na
rare.barometer@eurordis.org
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