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 "Nem"

A FELMERES EREDMENYEI

Ritka betegséggel élok véleménye az ujszulottsziirésrol
Rare Barometer felmérés a Screen4Care kutatasi projekttel

Célkozonség: 2023. majus 24 - julius 23.

» Ritka betegségben szenveddk 6179 valaszadé vilagszerte
» vagy csaladtagok (szul6k és kozeli hozzatartozék)
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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 "Nem"
Sample size 5569 responses

IRANYITOPULT EUROPAHOZ

Q HOGYAN KELL HASZNALNI EZT A IRANYiTOPULTT

Ezen az irdnyitépulton megtalalja a Rare Barométer felmérés minden kérdésére vonatkozé eredményt
a ritka betegséggel éI6k Ujszulottszlrésérdl alkotott véleményérdl.

TARTALOMJEGYZEK

1. Mintainformacié

Kérjik, ne hasznalja olyan kérdések eredményeit, amelyekre 30-nal kevesebb valaszold van.

Kérjuk, olvassa el az Rare Barometer oldalt, vagy adja hozza az Rare Barometer logét az
eredmények hasznalatakor.

2. A valaszaddk hajlanddsaga arra, hogy ritka betegségiiket szuletéstikkor
diagnosztizaljak
NYELVEK

Az oldal bal als6 sarkaban médosithatja a nyelvet, és hozzaférhet a kérdésekhez és médozatokhoz,

ahogyan azok a megkérdezettek szamara megjelentek a felmérés 24 nyelvén. 3.Avélaszaddk véleménye az Ssszes ritka betegség Ujsztlottszlirésérd

A kérd6iv bezarasa utan szamitott egyes valtozok és az ezen az iranyitopulton hozzaadott
megjegyzések forditdsa nem érhet6 el.

ﬂ Informacioé

Tovabbi informacidért:

BOVEBBEN A FELMEREST

A kutatasi kérdések és az eurdpai eredmények mélyrehaté elemzése a teljes jelentésben
talalhaté angol nyelven: tiny.cc/RB NBS

A legfontosabb eredmények a kdvetkezd adatlapokon érheték el: tiny.cc/RB NBS
e |épjen kapcsolatba a Rare Barometer csapataval a rare.barometer@eurordis.org.
¢ Cimenlatogasson el az Rare Barometer webhelyére az eurordis.org/voices.

Eredeti kérddiv: tiny.cc/RB_NBS _questionnaire

e CimenLatogassa meg Ujszilott szlirésnek szentelt weboldalunkat: eurordis.org/rare-
barometer-survey
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https://www.eurordis.org/rare-barometer/rare-barometer-hungarian/
https://www.eurordis.org/rare-barometer-launches-new-survey-on-newborn-screening/
https://www.eurordis.org/rare-barometer-launches-new-survey-on-newborn-screening/
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Valaszadok szama

9569

A valaszadashoz hasznalt eszk6z A kérdoiv kitoltésére fordithaté percek A kérdoiv kitoltésére forditott percek
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Sample size 5569 responses

Melyik orszag a lakéhelye?
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Sample size 5569 responses

Melyik orszag a lakéhelye?
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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 "Nem"
Sample size 5569 responses

On egy...

On egy...
Korabbi beteg, vagy gyogyulofélben lévé l 1% N
beteg (pl. raktuléls)
Beteg 2514
o rifka betegecogel €10 szemely szildle _ o orebbrbeteq, vagy ayeayuicieiben [evS betea (Pl 53
raktaléld)
Ritka betegséggel &16 gyermek nagysziiéie I 1% Egy ritka betegséggel él6 személy szil6je 2701
Ritka betegséggel él6 gyermek nagysziiléje 80
Ritka betegséggel él6 személy hazastarsa 93
Ritka betegséggel el6 személy hazastarsa l 2% Ritka betegséggel é16 személy nagybatyja/nagynénje 39
Egy ritka betegséggel él6 személy testvére 49
Ritka betegséggel él6 személy 1% Egyéb, pontosabban 40
nagybatyja/nagynénje
9yoe] gynen TOTAL 5569
Egy ritka betegséggel él6 személy testvére 1%

Egyéb, pontosabban 1%
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Sample size 5569 responses

On betegképviseld, vagyis részt vesz olyan politikai tevékenységekben, amelyek a ritka On betegképviseld, vagyis részt vesz olyan politikai tevékenységekben, amelyek a ritka
betegségek ligyeit tamogatjak? betegségek ligyeit tamogatjak?
N

Nem tudom
(8%) Igen 1675
Nem 3475
Nem tudom 419

Igen

 (30%) TOTAL 5 569
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On: How old are you?

Egyéb
(0%) |

18 évnél fiatalabb 1%

Férfi
(19%) \

18-24 2%

50-64 32%

65 éves vagy id6sebb 10%

How old are you?

N

18 évnél fiatalabb 35

Bn - 18-24 92

25-34 590

N 35-49 2206

N& 4235 50-64 1640

e 967 65 éves vagy idésebb 518

Egyeb 21 TOTAL 5081
TOTAL 5223
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Hany éves a ritka betegséggel érintett személy? Hany éves a ritka betegséggel érintett személy?
N
26valatt [ s
2 év alatt 157
2-oeves [
2-10 éves 1040
f— A 9
11-196ves | ¢ 11-19 éves 758
20-246ves [ o% 20-24 éves 235
35.49 6% 35-49 152
50-64 53
50-64 2%
65 éves vagy idésebb 41
. i o
65 éves vagy idésebb 2% Egyéb, pontosabban 42
Egyéb, pontosabban 2% TOTAL 2733
Onnek hany gyermeke van? Onnek hany gyermeke van?
N

1 1203

3 vagy tébb 876

TOTAL 5070

2 38%
3 vagy tébb 17%
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Hany éves a legfiatalabb gyermeke? Hany éves a ledfiatalabb gyermeke?
N
2 évesnél fiatalabb - 8% 2 évesnél fiatalabb 324
2-9 éves 1189
10-17 éves 959
TOTAL 4010
10-17 éves 24%
18 éves vagy id6sebb 38%
Hany olyan gyermeke van, akiket ritka betegség érint? Hany olyan gyermeke van, akiket ritka betegség érint?
N
1045
0 0 (26%)
1 2 560
2 vagy tobb 405
TOTAL 4010

1 (64%)

2 vagy tébb 2 vagy tébb (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 "Nem"
Sample size 5569 responses

Hany éves koraban fejezte be On a nappali iskolait? Miként jellemezné a genetikai ismereteit?

15 éves vagy annal fiatalabb . 3% Kitliné - 5%

24 éves vagy annal idésebb 34% Csekély 22%

még tanul 5% Nem létezd 4%

Hany éves koraban fejezte be On a nappali iskolait?
y ) PP Miként jellemezné a genetikai ismereteit?

N
N

15 éves vagy annal fiatalabb 142 )

Kittné 270
16 és 19 év kozotti 1222

Jé 1618
20 és 23 év kozotti 1757

Mérsékelt 1850
24 éves vagy annal idésebb 1699 ]

Csekeély 1105
még tanul 243

Nem létezd 220
TOTAL 5063

TOTAL 5063
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Sample size 5569 responses

Hogyan irna le leginkabb 6nmagat? Hogyan irna le leginkabb 6nmagat?
N
Az etnikai tobbséghez tartozom az orszagban, ahol élek 4217
Az etnikai tdbbséghez tartozom az 92% ]
orszagban, ahol élek Egy etnikai kisebbségnek vagyok a tagja az orszagban, ahol o
élek
Egyéb, pontosabban 139
4 580
Egy etnikai kisebbségnek vagyok a 5% TOTAL

tagja az orszagban, ahol élek

Egyéb, pontosabban 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 "Nem"
Sample size 5569 responses

Tovabb kérdések onnel kapcsolatban. Ezen informaciok segitségével az adatok részletesebben elemezheték. Magamat olyasvalakinek tartom, aki:

...tartézkodo 13% 18% 19% 17% 2%

...altaldban bizakodo 3% 10% 16% 28% 2%

...lustaségra hajlamos 35% 29% 17% 4% 1%

...nyugodt, jol birja a stresszt 10% 22% 23% 14% 2%

...kevésbé érdeklédik a mlvészetek irant 22% 29% 18% 1% 2%
...nyitott, tarsasagkedveld 4% 11% 16% 31% 2%

...hajlamos masokat hibaztatni 18% 31% 27% 4% 2%

...alapos munkat végez (RN 1% 47% 2%

...kdnnyen ideges lesz 10% 24% 22% 15% 1%

...élénk fantaziaju 3% ) 20% 31% 2%

@ Hatarozottan nem értek egyet @ Kissé nem értek egyet @ Nem értek egyet de nem is ellenkezik a véleményem @ Némileg egyetértek Hatarozottan egyetértek Nem tudom
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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 "Nem"
Sample size 5569 responses

Tovabb kérdések 6nnel kapcsolatban. Ezen informaciok segitségével az adatok részletesebben elemezheték. Magamat olyasvalakinek tartom, aki:

NEM ERTEK EGYET DE

HATAROZOTTAN NEM KISSE NEM ERTEK NEM IS ELLENKEZIK A ) ) HATAROZOTTAN

ERTEK EGYET EGYET VELEMENYEM NEMILEG EGYETERTEK EGYETERTEK NEM TUDOM TOTAL
...tartézkodo 680 905 946 1585 867 101 5084
...altaldban bizakodo 156 514 811 2110 1406 87 5084
...lustasagra hajlamos 1769 1495 857 699 193 71 5084
...nyugodt, jol birja a stresszt 483 1119 1193 1496 712 81 5084
...kevésbé érdeklddik a mivészetek 1132 1 249 940 913 544 106 S
irant
...nyitott, tarsasagkedvel6 183 551 810 1862 1594 84 5084
...hajlamos masokat hibaztatni 922 1595 1368 921 196 81 5083
...alapos munkat végez 56 150 542 1823 2 396 116 5083
...kdnnyen ideges lesz 514 1202 1129 1397 765 76 5083
...elénk fantaziaju 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 "Nem"

Sample size 5569 responses

Kérjiik, valassza ki azt a mondatot, amely a legjobban leirja az On helyzetét vagy az On altal gondozott
személy helyzetét:

Tudom a ritka betegség, szindroma
vagy fejlédési rendellenesség NEVET,
és ez az allapot MEG LETT EROSITVE
megfeleld genetikai, klinikai, orvosi
képalkotd, molekularis vagy biokémiai
tesztekkel (pl. biopszia, vér- vagy
vizeletteszt).

Tudom a ritka betegség, szindroma
vagy fejlédési rendellenesség NEVET,
de ez az allapot NEM lett még
megerdsitve megfelel6 genetikai,
klinikai, orvosi képalkotd, molekularis
vagy biokémiai tesztekkel

Csak RESZLEGES informéaciém van a
ritka betegség nevérdl, a szerepet
jatszd génrdl vagy a betegségtipusrol

Tudom, hogy a betegség ritka, de a
nevét vagy az okat NEM
AZONOSITOTTAK

Egyéb, pontosabban

5%

2%

4%

0%

89%

Kérjiik, valassza ki azt a mondatot, amely a legjobban leirja az On helyzetét vagy az On altal

gondozott személy helyzetét:

N

Tudom a ritka betegség, szindréma vagy fejlédési rendellenesség NEVET, és
ez az allapot MEG LETT EROSITVE megfelel§ genetikai, klinikai, orvosi 4984
képalkotd, molekularis vagy biokémiai tesztekkel (pl. biopszia, vér- vagy
vizeletteszt).
Tudom a ritka betegség, szindréma vagy fejlédési rendellenesség NEVET, de
ez az allapot NEM lett még megerdsitve megfeleld genetikai, klinikai, orvosi 258
képalkotd, molekularis vagy biokémiai tesztekkel
Csak RESZLEGES informaciém van a ritka betegség nevérdl, a szerepet 10
jatszo génrél vagy a betegségtipusrol
Tudom, hogy a betegség ritka, de a nevét vagy az okat NEM 195
AZONOSITOTTAK
Egyéb, pontosabban 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 "Nem"
Sample size 5569 responses

Megjegyzés: Ezeket a kérdéseket csak azoknak a valaszadoknak tették fel, akik azt mondtak, hogy a ritka betegséget
diagnosztizaltak.Az utols6 pontot csak azoktdl kérdezték meg, akik jelezték, hogy a ritka betegségek genetikai eredetdek.

Vonatkoznak a kdvetkezé allitasok az On helyzetére? Vonatkoznak a kdvetkezé allitasok az On helyzetére?
NEM VAGYOK
IGEN NEM BENNE BIZTOS TOTAL

Aritka betegséget szlletés el6tt

Aritka betegséget sziletés el6tt 8§/ 149 5139 32 5 320
diagnosztizaltak diagnosztizaltak
Csaladtagokat mar korabban
diagnosztizaltak ugyanezzel a 725 4 329 266 5320
. . . betegséggel
Csaladtagokat mar korabban 14% 5%
diagnosztizaltak ugyanezzel a Arritka betegség genetikai 3981 725 614 5320
betegséggel

Ismerem a betegségben részt vevd

3261 927 406 4 594

gén vagy gének nevét

Aritka betegség genetikai 12%

Ismerem a betegségben részt vevo 71% 9%
gén vagy gének nevét

® Igen ® Nem Nem vagyok benne biztos
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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 "Nem"
Sample size 5569 responses

Az elsd orvosi talalkozastél szamitva mennyi id6be telt, amig a
diagnézist megfelelé genetikai, klinikai, orvosi képalkot6, molekularis
vagy biokémiai vizsgalatokkal (pl. biopszia, vér- vagy vizeletvizsgalat)

megerdsitették:

Az elsé orvosi taldlkozastol szamitva mennyi id6be telt, amig a diagnézist megfelel6 genetikai,
klinikai, orvosi képalkoté, molekularis vagy biokémiai vizsgalatokkal (pl. biopszia, vér- vagy
vizeletvizsgalat) megerdsitették:

4

Kevesebb, mint 1 hénap 16%
Kevesebb, mint 1 hénap 825
1-5 év 1222
Toébb, mint 5 év 1284
Tobb, mint 5 év 25%, Nem vagyok benne biztos 152
TOTAL 5138
Nem vagyok benne biztos 3%
Mennyi id6s volt, amikor megkapta a megerésitett diagnozist? Mennyi id6s volt, amikor megkapta a megerésitett diagnozist?
N
o-s nonapos |
0-3 honapos 587
2-9 éves 1335
200 | -
eves ’ 10-19 éves 574
3049 éves 1040
— A 0,
20-29 éves 10% 50 éves vagy idésebb 474
30-49 éves 20% TOTAL S 137
50 éves vagy idésebb 9% Megjegyzés: Ezeket a kérdéseket csak azoknak a valaszaddknak tették fel, akik azt mondtak, hogy a ritka betegséget

diagnosztizaltak.
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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 "Nem"

Sample size 5569 responses

A ritka betegséget a sziiletéskor elvégzett standard vizsgalatokkal diagnosztizaltak?

Nem vagyok
benne biztos
(4%)

__ lgen
(49%)

Nem
(47%)

—

Ezt a kérdést csak akkor tették fel, amikor a betegeket 3 hédnaposnal fiatalabbak

diagnosztizaltak.

A ritka betegséget a sziiletéskor elvégzett standard vizsgalatokkal

Igen
Nem
Nem vagyok benne biztos

TOTAL

diagnosztizaltak?

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 "Nem"
Sample size 5569 responses

In general, would you say that your health is... 10% 0%
Hogyan minésitené az életmindsegét? 12% 1%
@ Nagyonrossz @ Rossz ® Senemrossz,senemjo @ Jo Nagyon jé Nem tudom/Nem vagyok benne biztos
NEM TUDOM/NEM
SE NEM ROSSZ, SE VAGYOK BENNE
NAGYON ROSSzZ ROSSZ NEM JO Jo NAGYON JO BIZTOS TOTAL
In general, would you say that your health is... 274 1200 1667 1822 579 27 5 569
Hogyan ming@sitené az életmin6ségét? 250 875 1524 2191 683 46 5 569
’ Ty ;.fi’:k't'
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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 "Nem"
Sample size 5569 responses

...jo lett volna, ha a SZULETESEMKOR megtorténik a diagnosztizalas. ...j6 lett volna, ha a SZULETESEMKOR megtorténik a diagnosztizalas.
N
Nagyon egyetértek 965 & 9
Nem értek egyet de nem is ellenkezik a 549
vélemeényem Nem értek egyet de nem is ellenkezik _ 21%
a véleményem
Nem értek egyet 199 v y
A 0,
Egyaltalan nem értek egyet 204 Nem értek egyet 8%
TOTAL 2534 o ]
Egyaltalan nem értek egyet 8%
...jo lett volna, ha az altalam gondozott személy SZULETESEKOR megtorténik a diagnosztizalas. ...jo lett volna, ha az altalam gondozott személy SZULETESEKOR megtorténik a diagnosztizalas.
N
Nagyon egyetértek 1812 agyon egyeterte 60%
Egyetértek 634 )
Egyetértek 21%
Nem értek egyet de nem is ellenkezik a 354
vélemenyem Nem értek egyet de nem is ellenkezik - 12%
Nem értek egyet 86 a véleményem
Egyaltalan nem értek egyet 116 Nem értek egyet 3%
TOTAL 3002

Egyaltalan nem értek egyet 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 "Nem"
Sample size 5569 responses

Véleménye szerint kellene-e BARMILYEN RITKA BETEGSEG tekintetében sziirdvizsgalatokat végezni sziiletéskor, FELTEVE, HOGY:

Az a legtdbbszor sulyos (életveszélyes vagy sulyos fogyatékossaghoz vezet). 62% 27% 2% 3%
Enyhe 33% 35% 8% 4%

Az nem sulyos (az egészségre és életmindségre gyakorolt hatasa csupan

15% 8%
marginalis).
@ Nagyon egyetértek @ Egyetértek @ Nem értek egyet de nem is ellenkezik a véleményem Nem értek egyet Egyaltalan nem értek egyet
Véleménye szerint kellene-e BARMILYEN RITKA BETEGSEG tekintetében sziirévizsgalatokat végezni sziiletéskor, FELTEVE, HOGY:
NEM ERTEK EGYET
DE NEM IS . ]
NAGYON ) ELLENKEZIK A ) EGYALTALAN NEM
EGYETERTEK EGYETERTEK VELEMENYEM NEM ERTEK EGYET ERTEK EGYET TOTAL
Az a legtdbbszdr sulyos (életveszélyes vagy sulyos fogyatékossaghoz vezet). 3475 1502 308 126 158 5 569
Enyhe 1844 1953 1076 459 237 5569
Az nem sulyos (az egészségre és életmindségre gyakorolt hatasa csupan
1490 1407 1386 824 462 5569
marginalis).
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Sample size 5569 responses

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 "Nem

Betegségre végzett sziirévizsgalatok esetében fennallhat annak lehetésége, hogy a betegség

nem alakul ki akkor sem, ha a vizsgalat eredménye pozitiv. Velemenye szerint kellene-e
BARMILYEN RITKA BETEGSEG tekintetében sziirdvizsgalatokat végezni sziiletéskor, FELTEVE,

HOGY amennyiben a vizsgalat eredménye pozitiv, a betegség tényleges kialakulasanak esélye:

Magas (80%) 52%

32% 4%3%

Mérsékelt (50%) 37%

36% 6% 4%

Alacsony (20%) 27%

26% 14% 6%

@ Nagyon egyetértek @ Egyetértek
Nem értek egyet

@ Nem értek egyet de nem is ellenkezik a véleményem
Egyaltalan nem értek egyet

Betegségre végzett sziirévizsgalatok esetében fennallhat annak lehetésége, hogy a betegség

nem alakul ki akkor sem, ha a vizsgalat eredménye pozitiv. Velemenye szerint kellene-e
BARMILYEN RITKA BETEGSEG tekintetében sziirdvizsgalatokat végezni sziiletéskor, FELTEVE,

HOGY amennyiben a vizsgalat eredménye pozitiv, a betegség tényleges kialakulasanak esélye:

'NEM
ERTEK
EGYET DE
NEM IS EGYALTA...
ELLENKE... 'NEM ’NEM
, NAGYON A ERTEK ERTEK
EGYETE... EGYETE... VELEME... EGYET EGYET TOTAL
Magas (80%) 1779 2886 532 196 176 5 569
Mérsékelt (50%) 2 005 2 067 972 329 196 5569
Alacsony (20%) 1454 1495 1514 757 349 5569
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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 "Nem"
Sample size 5569 responses

A betegség diagnosztizalhato sziiletéskor, de csak az élet kés6bbi szakaszaban manifesztalodik. Véleménye szerint kellene-e BARMILYEN RITKA BETEGSEG tekintetében sziirévizsgalatokat végezni
sziiletéskor, FELTEVE, HOGY az elsé tiinetek megjelenése jellemzéen:

Szlletéskor vagy nem sokkal azutan varhato. 50% 33% 3% 4%

2 éves kor el6tt varhato. 43% 35% 5% 5%

@ Nagyon egyetértek
2 és 9 éves kor kozott varhato. 38% 32% 7% 7% o Egyetértek

@ Nem értek egyet de nem is ellenkezik a véleményem
Nem értek egyet

10 és 17 éves kor kozott varhato. 35% 30% 9% 9% L i
Egyaltalan nem értek egyet

18 éves vagy idésebb korban varhato. 33% 29% 9% 9%
Ismeretlen életkorban varhaté (bizonytalan az életkor, amikor a betegség 36% 29% 7% 7%
kialakul).

A betegség diagnosztizalhaté sziiletéskor, de csak az élet kés6bbi szakaszaban manifesztalodik. Véleménye szerint kellene-e BARMILYEN RITKA BETEGSEG tekintetében sziirévizsgalatokat végezni
sziiletéskor, FELTEVE, HOGY az elsé tiinetek megjelenése jellemzden:

NEM ERTEK EGYET DE
NEM IS ELLENKEZIK A EGYALTALAN NEM ERTEK

NAGYON EGYETERTEK EGYETERTEK VELEMENYEM NEM ERTEK EGYET EGYET TOTAL
Szlletéskor vagy nem sokkal azutan varhato. 2778 1854 552 190 195 5 569
2 éves kor el6tt varhato. 2380 1944 685 268 292 5569
2 és 9 éves kor kozott varhato. 2090 1808 873 392 406 5569
10 és 17 éves kor kozott varhato. 1934 1672 1006 474 483 5 569
18 éves vagy idésebb korban varhato. 1826 1603 1095 529 516 5 569
Ismeretlen életkorban varhaté (bizonytalan az
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 "Nem"

Sample size 5569 responses

A kdvetkezé néhany kérdés arra vonatkozik, hogy mi a véleménye a BARMILYEN RITKA BETEGSEGRE iranyulé, sziiletéskor végzett sziirévizsgalatokrél. Véleménye szerint kellene-e BARMILYEN RITKA
BETEGSEG tekintetében sziirévizsgalatokat végezni sziiletéskor:

Ha létezik (Iéteznek) a ritka betegség hatasait csdkkentd vagy szabalyozé 3% 2%
kezelés(ek) vagy intervencio(k), ideértve a gydgyszeres kezelést, mitétet,
étrendet vagy egyéb gyogyaszati megoldasokat is
8% 4%

Akar az ilyen kezelés(ek) vagy intervencié(k) hianyaban is

@ Nem értek egyet de nem is ellenkezik a véleményem Nem értek egyet Egyaltalan nem értek egyet

@ Nagyon egyetértek @ Egyetértek

gy

A kdvetkezé néhany kérdés arra vonatkozik, hogy mi a véleménye a BARMILYEN RITKA BETEGSEGRE iranyulé, sziiletéskor végzett sziirévizsgalatokrél. Véleménye szerint kellene-e BARMILYEN RITKA
BETEGSEG tekintetében sziirévizsgalatokat végezni sziiletéskor:

NEM ERTEK EGYET

DE NEM IS
NAGYON ) ELLENKEZIK A ) EGYALTALAN NEM
EGYETERTEK EGYETERTEK VELEMENYEM NEM ERTEK EGYET ERTEK EGYET TOTAL
Ha létezik (léteznek) a ritka betegség hatasait csokkentd vagy szabalyozé
kezelés(ek) vagy intervencio(k), ideértve a gyogyszeres kezelést, mitétet, étrendet 2825 1846 584 178 136 5 569
vagy egyéb gyogyaszati megoldasokat is
2 047 1776 1090 436 220 5569

Akar az ilyen kezelés(ek) vagy intervencio(k) hianyaban is
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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 "Nem"
Sample size 5569 responses

Véleménye szerint kellene-e BARMILYEN RITKA BETEGSEG tekintetében sziirévizsgalatokat végezni sziiletéskor, FELTEVE, HOGY az érintettek létszama:

100 000 f6bél tébb, mint 1 6% 7%
100 000 fébél kevesebb, mint 1 7% 5%
@ Nagyon egyetértek @ Egyetértek @ Nem értek egyet de nem is ellenkezik a véleményem Nem értek egyet Egyaltalan nem értek egyet
Véleménye szerint kellene-e BARMILYEN RITKA BETEGSEG tekintetében sziirévizsgalatokat végezni sziiletéskor, FELTEVE, HOGY az érintettek létszama:
NEM ERTEK EGYET DE NEM
) ) IS ELLENKEZIK A ) EGYALTALAN NEM ERTEK

NAGYON EGYETERTEK EGYETERTEK VELEMENYEM NEM ERTEK EGYET EGYET TOTAL
100 000 f6bdl tébb, mint 1 2172 1703 953 328 413 5 569
100 000 fébél kevesebb, mint 1 2036 1631 1232 375 295 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 "Nem"
Sample size 5569 responses

Véleménye szerint kellene-e a sziiletéskor sziirévizsgalatokat végezni BARMILYEN RITKA Véleménye szerint kellene-e a sziiletéskor sziirévizsgalatokat végezni BARMILYEN RITKA
BETEGSEGRE, HA ARRA NEM LETEZIK KEZELES: BETEGSEGRE, HA ARRA NEM LETEZIK KEZELES:
NEM
ERTEK
EGYET
Az illetének lehetdésége van részt venni 50% 37% 2% DE NEM '
olyan kutatasban, amellyel a SAJAT IS EGYAL...
betegsége javulhat ELLEN... 'NEM 'NEM
NAGYON A ERTEK ERTEK
EGYET... EGYET... VELEM... EGYET EGYET TOTAL
Az illetének lehetdsége van részt venni 45% 36% 325 Az illetének lehetGsege van részt venni

olyan kutatasban, amellyel MASOK olyan kutatasban, amellyel a SAJAT 2792 2 040 527 123 87 5 569
betegségei javulhatnak betegsége javulhat

Az illetének lehetésége van részt venni

Lehetdvé tenné a Csalédoknak, hOgy Olyan kutatésban, ame"yel MASOK 2 521 2 030 731 186 101 5569

el6re atalakitsak az életmodjukat
(példaul uj otthonba koltozés, vagy a
fogyatékossag miatti segédeszkdzok LehetSvé tenné a csaladoknak, hogy
felszerelése)

betegségei javulhatnak

el6re atalakitsak az életmodjukat
(példaul uj otthonba koltozés, vagy a 2809 2004 515 153 88 5569

fogyatékossag miatti segédeszkdzok

A tdmogato ellatas, példaul
fizikoterapia vagy viselkedéssel
kapcsolatos (az 6nkontrollra vagy
érzelemszabalyozasra iranyuld) felszerelése)
intervenciok javitani TUDJAK a
betegség kezelését

A tamogato ellatas, példaul fizikoterapia

A tamogaté ellatas, példaul 12% 12% vagy viselkedéssel kapcsolatos (az
fizikoterapia vagy viselkedéssel i
. onkontrollra vagy
kapcsolatos (az 6nkontrollra vagy 2877 2 006 475 112 99 5569

érzelemszabalyozasra iranyulo) érzelemszabalyozasra iranyulo)
intervenciok NEM TUDJAK javitani a
betegség kezelését

Lehet6vé tenné, hogy az illetd jobban
el tudja ismertetni a fogyatékossagait,

intervenciok javitani TUDJAK a

betegség kezelését

és megfelelébb szocialis tamogatashoz A tamogato ellatas, példaul fizikoterapia
és fuggetlen életvitelhez jusson vagy viselkedéssel kapcsolatos (az
@ Nagyon egyetértek @ Egyetértek @ Nem értek egyet de nem is ellenkezik a véleményem onkontrollra vagy
. renrs . 1656 1430 1155 671 657 5 569
Nem értek egyet Egyaltalan nem értek egyet érzelemszabalyozasra iranyuld)
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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 "Nem"

Sample size 5569 responses

Véleménye szerint kellene-e a sziiletéskor sziirévizsgalatokat végezni BARMILYEN RITKA
BETEGSEGRE, HA ARRA NEM LETEZIK KEZELES:

Akar az egyéb elényok (példaul
kezelés, részvétel kutatdsban vagy
az életmod megvaltoztatasa)
hianyaban is fontos, hogy megkapjuk
a diagnozist

Gyorsabb diagndzist tesz lehetéve,
ami elényds az adott illetdnek és a
gondozodinak

Gyorsabb diagndzist tesz lehetéve,
ami allami szinten csokkenti a
koltségeket

A szlilék szamara jobb
csaladtervezési dontéseket tehet
lehetévé

A szlilék szamara NEM nyuijt
informacidkat csaladtervezés
céljabol

@ Nagyon egyetértek
Nem értek egyet

@ Egyetértek
Egyaltalan nem értek egyet

46% 36%

16%

4%%

13%

@ Nem értek egyet de nem is ellenkezik a véleményem

Véleménye szerint kellene-e a sziiletéskor sziirévizsgalatokat végezni BARMILYEN RITKA

BETEGSEGRE, HA ARRA NEM LETEZIK KEZELES:

Akar az egyéb elényok (példaul
kezelés, részvétel kutatasban vagy
az életmod megvaltoztatasa)
hianyaban is fontos, hogy megkapjuk
a diagnozist

Gyorsabb diagnozist tesz lehetéve,
ami elényds az adott illetének és a

gondozoéinak

Gyorsabb diagnozist tesz lehet6ve,
ami allami szinten csokkenti a

koltségeket

A szlil6k szamara jobb
csaladtervezési dontéseket tehet

lehetéveé

A szllék szamara NEM nyujt
informacidkat csaladtervezés

céljabol

NAGYON
EGYETE...

2565

2 845

2471

2 641

1117

EGYETE...

1998

2141

1991

2062

1135

'NEM
ERTEK
EGYET DE
NEM IS
ELLENK... 'NEM
A ERTEK
VELEME... EGYET
646 239
397 116
776 201
606 171
1672 912
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EGYALT...
'NEM
ERTEK
EGYET TOTAL
121 5569
70 5 569
130 5 569
89 5569
733 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 "Nem"

Sample size 5569 responses

Véleménye szerint kellene-e a sziiletéskor sziirévizsgalatokat végezni BARMILYEN RITKA
BETEGSEGRE, HA ARRA NEM LETEZIK KEZELES:

A gyermek szellemi vagy testi 50% 37% 3%
korlatainak elézetes ismerete
megfelelébb nevelést tesz lehetévé a
szulék szamara

A betegséget figyelemmel lehet kisérni,
és prevencios gyakorlatokkal meg lehet
akadalyozni az artalmakat

Esetleg el6re lehet jelezni a paciens
ritka betegség jelenlétével 6ssze nem
fliggd reakcidjat gyogyszeres kezelésre

Lehet6vé teheti a csaladtagok
szamara, hogy megtudjak, vajon
hordozzak-e a betegséget okozo

varianst

Lehet6ség van csatlakozni betegekbdl
allo, kolcsonds tamogatast nyujtd
csoportokhoz vagy internetes
kd6zOsséghez

NINCS lehet6ség csatlakozni 22% 22% 15% 11%
betegekbdl allo, kélcsdnds tamogatast
nyujté csoportokhoz vagy internetes
kb6zOsséghez

@ Egyetértek
Egyaltalan nem értek egyet

@ Nagyon egyetértek @ Nem értek egyet de nem is ellenkezik a véleményem

Nem értek egyet

Véleménye szerint kellene-e a sziiletéskor sziirévizsgalatokat végezni BARMILYEN RITKA
BETEGSEGRE, HA ARRA NEM LETEZIK KEZELES:

A gyermek szellemi vagy testi
korlatainak el6zetes ismerete
megfelelébb nevelést tesz lehetévé a

szUl6ék szamara

A betegséget figyelemmel lehet
kisérni, és prevencios gyakorlatokkal

meg lehet akadalyozni az artalmakat

Esetleg el6re lehet jelezni a paciens
ritka betegség jelenlétével 6ssze
nem fliggd reakcidjat gyogyszeres

kezelésre

Lehet6vé teheti a csaladtagok
szamara, hogy megtudjak, vajon
hordozzak-e a betegséget okozd

varianst

Lehet6ség van csatlakozni
betegekbdl allo, kélcsonds
tamogatast nyujté csoportokhoz

vagy internetes kézésséghez

NAGYON
EGYET...

2787

2858

2068

2854

2462

EGYET...

2080

2136

2016

2106

2159

NEM

ERTEK

EGYET

DE NEM
IS

ELLEN...
A

VELEM...

476

411

1132

423

704
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EGYAL...
'NEM 'NEM
ERTEK ERTEK
EGYET EGYET TOTAL
154 72 5 569
91 73 5 569
237 116 5 569
120 66 5569
152 92 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 "Nem"

Sample size 5569 responses

Véleménye szerint vajon BARMILYEN RITKA BETEGSEG tekintetében a sziirévizsgalatok végzése
sziletéskor:

...diszkriminaciohoz vezethet? 9% 19% 27% 25%
...jobb lehetéségeket teremthet a 30% 39% 7% 4%
csalad szamara?
...megbélyegezheti a csaladot? A2 19% 27% 17%

...szorongast okozhat a szul6k 19% 42% 10% 7%
szamara?
...alaashatja a teszteket biztosito RIS 34% 18%

rendszer iranti bizalmat?

@ Nagyon egyetértek @ Egyetértek @ Nem értek egyet de nem is ellenkezik a véleményem
Nem értek egyet Egyaltalan nem értek egyet

Véleménye szerint vajon BARMILYEN RITKA BETEGSEG tekintetében a sziirévizsgalatok végzése
sziletéskor:

...diszkriminaciohoz vezethet?

...jobb lehet8ségeket teremthet a

csalad szamara?
...megbélyegezheti a csaladot?

...szorongast okozhat a szlil6k

szamara?

NAGYON
EGYET...

482

1682

388

1083

EGYET...

1069

2181

1073

2331

NEM
ERTEK
EGYET
DE NEM
IS
ELLEN...

VELEM...

1141

1101

1616

1216

'NEM
ERTEK
EGYET

1505

384

1522

577
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EGYAL...

'NEM

ERTEK

EGYET TOTAL

1372 5 569

221 5 569
970 5 569
362 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 "Nem"
Sample size 5569 responses

Koszonom!

Kérdéseivel forduljon a Rare Barometer csapatahoz a
rare.barometer@eurordis.org cimen
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