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"

TYRIMO REZULTATAI
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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

PRIETAISAI EUROPAI

KAIP NAUDOTI SIA INFORMACIJU SUVESTE
Sioje informacijos suvestingje rasite kiekvieno ,Rare Barometer* tyrimo apie retomis ligomis serganéiy

Zmoniy nuomone apie naujagimiy patikrg klausimo rezultatus.

TURINIO SARASAS

1. Pavyzdiné informacija

Nenaudokite klausimy, kuriems yra maziau nei 30 respondenty, rezultaty.

Naudodami rezultatus zr. Rare Barometer arba pridékite Rare Barometer logotipa.

2. Respondenty noras, kad jy reta liga buty diagnozuota gimus

KALBOS

Galite pakeisti kalbg apatiniame kairiajame Sio puslapio kampe ir pasiekti klausimus bei badus,
kurie buvo pateikti respondentams 24 apklausos kalbomis.

3. Respondenty nuomoné apie naujagimiy patikra dél visy rety ligy

Kai kuriy kintamuyjy, kurie buvo apskaiciuoti uzdarius klausimyna, ir kai kuriy komentary, pridéty
Sioje informacijos suvestinéje, vertimas nepasiekiamas.

ﬂ Informacija
Daugiau informacijos:
o Susisiekite su Rare Barometer komanda adresu rare.barometer@eurordis.org.

o Apsilankykite Rare Barometer svetainéje adresu eurordis.org/voices.
o Apsilankykite mdsy naujagimiy patikrai skirtame tinklalapyje: eurordis.org/rare-barometer-survey

DAUGIAU APIE APKLAUSA

Tyrimo klausimai ir iSsami Europos rezultaty analizeé yra pilnoje ataskaitoje angly kalba:
tiny.cc/RB_NBS_report

Pagrindinius rezultatus galite rasti informaciniuose lapuose: tiny.cc/RB NBS factsheets

Originalus klausimynas: tiny.cc/RB NBS questionnaire
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https://www.eurordis.org/rare-barometer/rare-barometer-lithuanian/
https://www.eurordis.org/rare-barometer-launches-new-survey-on-newborn-screening/
https://www.eurordis.org/wp-content/uploads/2024/04/RB_NBS_Europe_LT.pdf
http://tiny.cc/RB_NBS_questionnaire

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

Respondenty skaicius

9569

Irenginys naudojamas atsakymui Vidutinis minuc€iy skaicius uzpildyti Vidutinis minuc€iy skaiCius uzpildyti
anketa anketa
26 19
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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

Kokioje valstybéje gyvenate?
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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

Kokioje valstybéje gyvenate?
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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

Ar esate...
Ar esate...
Buves ar sveikstantis pacientas (pvz., vézj I 1% N
iSgyvenes asmuo)
pacientas 2514
reta loa sergancio asmens fevas oroe _ o puves ar svellsiants pacientas (pvz. vezliSayvenes 53
mama asmuo)
Reta liga sergancio asmens tévas arba mama 2701
Reta liga sergancio asmens senelis ar 1%
senelé Reta liga sergancio asmens senelis ar senelé 80
Reta liga sergancio asmens sutuoktinis (-€) 93
. ” L o
Reta liga sergancio asmens sutuoktinis (-&) l 2% Reta liga sergancio asmens dédé ar teta 39
Reta liga sergancio asmens brolis arba sesuo 49
Reta liga sergancio asmens dédé ar teta 1% kita (nurodykite) 40
TOTAL 5569
Reta liga sergancio asmens brolis arba 1%
sesuo

kita (nurodykite) 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

Ar esate serganciojo atstovas, t. y., asmuo, dalyvaujantis politinéje veikloje, palaikancioje Ar esate serganciojo atstovas, t. y., asmuo, dalyvaujantis politinéje veikloje, palaikancioje
serganciuosius retomis ligomis? serganciuosius retomis ligomis?
N
Nezinau )
(8%) Taip 1675
Ne 3475
. NezZinau 419
Taip
 (30%) 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

Juasy lytis: How old are you?

I(((I)t;) l Maziau kaip 18 m. I 1%
(o)

18-24 l 2%

50-64 32%

65 m. ar daugiau 10%

How old are you?

N

Maziau kaip 18 m. 35

Jisy lytis: it 2

25-34 590

N 35-49 2 206

mot. 4235 50-64 1640

yr. 967 65 m. ar daugiau 518

kita 21 TOTAL 5081
TOTAL 5223
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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

Koks yra reta liga sergan€io zmogaus amzius? Koks yra reta liga sergan€io Zzmogaus amzius?
N
ii2mety || D o
Iki 2 mety 157
2-omet, |
2—-10 mety 1040
_ 0,
r1-t9mety | - 11-19 mety 758
20-24 metai [ 9% 20-24 metai 235
25-3 [ o 25-34 255
35.49 6% 35-49 152
50-64 53
50-64 2%
65 m. ar daugiau 41
i 0,
65 m. ar daugiau 2% kita (nurodykite) 42
kita (nurodykite) 2% TOTAL 2733
Kiek vaiky turite? Kiek vaiky turite?
N
1 1203
3 arba daugiau 876
TOTAL 5070
2 38%
3 arba daugiau 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

Kiek mety yra jusy jauniausiam vaikui? Kiek mety yra jiisy jauniausiam vaikui?
N
Iki 2 mety - 8% Iki 2 mety 324
2-9 metai 1189
10-17 mety 959
TOTAL 4010
10-17 mety 24%
18 ar daugiau mety 38%
Kiek reta liga serganciy vaiky turite? Kiek reta liga serganciy vaiky turite?
N
1045
0 0 (26%)
1 2 560
2 arba daugiau 405
] TOTAL 4010
2 arba daugiau 2 arba daugiau (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

Kiek Jums buvo mety, kai Jus baigéte mokslus? Kaip apibidintuméte savo iSmanyma apie genetikg?

15 m. ar jaunesni . 3% Puikiai - 5%

24 m. ar vyresni 34% PavirSutiniskai 22%

vis dar studijuojantys 5% Jokiy Ziniy 4%

Kiek kai JG igé kslus?
ek Jums buvo mety, kai Jus baigete mokslus Kaip apibuadintuméte savo iSmanyma apie genetika?

N
N

15 m. ar jaunesni 142 I

Puikiai 270
16-19 m. 1222

Gerai 1618
20-23 m. 1757 o

Vidutinis skausmas 1850
24 m. ar vyresni 1699 ) L

PavirSutinisSkai 1105
vis dar studijuojantys 243 e

Jokiy ziniy 220
TOTAL 5063

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

Kaip geriausiai apibadintuméte save? Kaip geriausiai apibidintuméte save?
N
Salyje, kurioje gyvenu, priklausau etninei daugumai 4217
Salyje, kurioje gyvenu, priklausau 92% o o ) )
etninei daugumai Salyje, kurioje gyvenu, priklausau etninéms mazumoms 224
kita (nurodykite) 139
TOTAL 4 580
Salyje, kurioje gyvenu, priklausau 5%

etninéms mazumoms

kita (nurodykite) 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

Daugiau klausimy apie jus. Si informacija mums padés i§samiau analizuoti duomenis. Laikau save:

...santlriu Zmogumi 13% 18% 19% 17% 2%

...i§ esmés pasitikinciu kitais Zmonémis ¥ 10% 16% 28% 2%

...linkusiu tinginiauti 35% 29% 17% 4% 1%

...atsipalaidavusiu, gerai susitvarkanciu su jtampa 10% 22% 23% 14% 2%
...turin€iu mazai meniniy interesy 22% 29% 18% 11% 2%

...draugisku, mégstanciu bendrauti 4% 11% 16% 31% 2%

...linkusiu kaltinti kitus 18% 31% 27% 4% 2%

...kruopsciu RN 11% 47% 2%

...lengvai susinervinanciu 10% 24% 22% 15% 1%

...lakios vaizduotés Zmogumi ¥4 7% 20% 31% 2%

@ Labai nesutinku @ Siek tiek nesutinku @ Nei sutinku, nei nesutinku @ Siek tiek sutinku Labai sutinku Negaliu atsakyti
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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

Daugiau klausimy apie jus. Si informacija mums padés i§samiau analizuoti duomenis. Laikau save:

NEI SUTINKU, NEI

LABAI NESUTINKU SIEK TIEK NESUTINKU NESUTINKU SIEK TIEK SUTINKU LABAI SUTINKU NEGALIU ATSAKYTI TOTAL

...santdriu Zmogumi 680 905 946 1585 867 101 5084
...i8 esmeés pasitikinciu kitais

156 514 811 2110 1406 87 5084
Zmonémis
...linkusiu tinginiauti 1769 1495 857 699 193 71 5084
...atsipalaidavusiu, gerai

483 1119 1193 1496 712 81 5084
susitvarkanciu su jtampa
...turin€iu mazai meniniy interesy 1132 1449 940 913 544 106 5084
...draugi8ku, mégstanciu bendrauti 183 551 810 1862 1594 84 5084
...linkusiu kaltinti kitus 922 1595 1368 921 196 81 5083
...kruop&ciu 56 150 542 1823 2396 116 5083
...lengvai susinervinanciu 514 1202 1129 1397 765 76 5083
...lakios vaizduotés Zmogumi 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

Pasirinkite viena teiginj, kuris tinka jlisy ar asmens, kurj prizidrite, situacijai apibendrinti: Pasirinkite vieng teiginj, kuris tinka jlsy ar asmens, kurj prizidrite, situacijai apibendrinti:

N

Zinau retos ligos, sindromo ar sutrikimo PAVADINIMA ir diagnozé buvo

Zinau retos ligos, sindromo ar sutrikimo 89% PATVIRTINTA atlikus atitinkamus genetinius, klinikinius, medicinos vaizdinius,

_— . 4984
PAI:CYQ%KI\ITIXAt:'rkdIag??Zi buvo molekulinius ar biocheminius tyrimus (pvz., biopsija, kraujo ar lapimo
atlikus atitinkamus
genetinius, klinikinius, medicinos tyrimus)
valzd|nu{[?/,rimzlslzs\lg|u§i2[r):i;zctl1¢:$|jrgll;s; Zinau retos ligos, sindromo ar sutrikimo PAVADINIMA, bet diagnozé dar
Slapimo tyrimus) NEBUVO patvirtinta atlikus atitinkamus genetinius, klinikinius, medicinos o1
Zinau retos ligos, sindromo ar sutrikimo 5% vaizdinius, molekulinius ar biocheminius tyrimus (pvz., biopsijg, kraujo ar
PAVADINIMA, bet diagnozé dar L .
NEBUVO patvirtinta atlikus atitinkamus Slapimo tyrimus)
o .genetlnlus, !(|I.nIkInIUS., medpmps Esu tik IS DALIES informuotas apie retos ligos pavadinima, su ja susijusj
vaizdinius, molekulinius ar biocheminius . . 110
tyrimus (pvz., biopsijg, kraujo ar gena ar ligos rasj
Slapimo tyrimus .
. P y ) Zinau, kad liga yra reta, taCiau jos sukéléjas ar pavadinimas DAR NEBUVO
Esu tik IS DALIES informuotas apie 2% 195
retos ligos pavadinima, su ja susijusj NUSTATYTAS
gena ar ligos rosj kita (nurodykite) 22
TOTAL 5 569
Zinau, kad liga yra reta, tagiau jos 4%
sukéléjas ar pavadinimas DAR
NEBUVO NUSTATYTAS
kita (nurodykite) 0%
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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

Pastaba: Sie klausimai buvo uzduoti tik tiems respondentams, kurie teigé, kad reta liga buvo diagnozuota.Paskutinis klausimas buvo
klausiamas tik ty, kurie nurodé, kad retos ligos yra genetinés.

Ar jusy situacijai apibidinti tinka Sie teiginiai? Ar jusy situacijai apibidinti tinka Sie teiginiai?
NESU TIKRAS
TAIP NE (-A) TOTAL
Reta liga buvo diagnozuota prieS  §¥/ Reta liga buvo diagnozuota pries 149 5139 32 51320
gimstant gimstant
Ta pati liga anks€iau buvo

725 4 329 266 5320

diagnozuota $eimos nariams

diagnozuota Seimos nariams A3 Zinau geno ar geny, susijusiy su

3261 927 406 4594

liga, pavadinimg

Reta liga yra genetiné 12%

AS Zinau geno ar geny, susijusiy su 71% 9%
liga, pavadinimg

® Taip ® Ne Nesu tikras (-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

Kiek laiko praéjo nuo pirmojo kreipimosi j sveikatos prieziaros
specialistg iki diagnozés patvirtinimo atlikus reikiamus genetinius,
klinikinius, medicininius vaizdinius, molekulinius arba biocheminius
tyrimus (pvz., biopsija, kraujo ar Slapimo tyrimus):

Kiek laiko praéjo nuo pirmojo kreipimosi j sveikatos prieziiros specialistg iki diagnozés
patvirtinimo atlikus reikiamus genetinius, klinikinius, medicininius vaizdinius, molekulinius arba
biocheminius tyrimus (pvz., biopsijg, kraujo ar Slapimo tyrimus):

N

Maziau nei 1 ménesis 825

1-5 metai 1222

Daugiau nei 5 metai 1284

Daugiau nei 5 metai 25% Nesu tikras (-a) 152

TOTAL 5138

Nesu tikras (-a) 3%
Kiek jums buvo mety, kai buvo patvirtinta jusy diagnozé? Kiek jums buvo mety, kai buvo patvirtinta jusy diagnozé?
N
0—-3 ménesiai 587
2-9 metai 1335
! ° 10-19 mety 574
30-49 metai 1040
— i 0,
20-29 metai 10% 50 ar daugiau mety 474
3049 metai 20% TOTAL 5137
50 ar daugiau mety 9% Pastaba: Sie klausimai buvo uzduoti tik tiems respondentams, kurie teigé, kad reta liga buvo diagnozuota.
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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

Ar reta liga buvo diagnozuota atliekant jprastus tyrimus gimus kadikiui? Sis klausimas buvo uzduotas tik tada, kai pacientams buvo diagnozuota iki 3
ménesiy amziaus.

Nesu tikras (-a)
(4%)

Ar reta liga buvo diagnozuota atliekant jprastus tyrimus gimus kadikiui?

N
Taip 289
Ne 275
Nesu tikras (-a) 23
__ Taip TOTAL 587

(49%)

Ne
(47%)

—
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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%
Kaip vertintuméte savo gyvenimo kokybe? 12% 1%
@ Labaiprastai @ Prastai @ Nei prastai, neigerai @ Gerai Labai gerai Nezinau / nesu tikras (-a)
NEI PRASTAI, NEI NEZINAU / NESU
LABAI PRASTAI PRASTAI GERAI GERAI LABAI GERAI TIKRAS (-A) TOTAL
In general, would you say that your health is... 274 1200 1667 1822 579 27 5 569
Kaip vertintuméte savo gyvenimo kokybe? 250 875 1524 2191 683 46 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

Visiskai sutinku

Sutinku

Nei sutinku, nei nesutinku
Nesutinku

Visiskai nesutinku

TOTAL

... horé€iau, kad asmeniui, kurj prizitriu, liga bty diagnozuota GIMUS

Visiskai sutinku

Sutinku

Nei sutinku, nei nesutinku
Nesutinku

VisiSkai nesutinku

TOTAL

... horéc€iau, kad liga bity diagnozuota man GIMUS

N

965
624
542
199
204
2534

N

1812
634
354

86
116
3002

VisiSkai sutinku

Sutinku

Nei sutinku, nei nesutinku

Nesutinku

VisiSkai nesutinku

Visiskai sutinku

Sutinku

Nei sutinku, nei nesutinku

Nesutinku

VisiSkai nesutinku

... horéc€iau, kad liga bity diagnozuota man GIMUS

25%

21%

8%

8%

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

Kaip manote, ar BET KOKIY RETY LIGY tyrimai turéty biti atliekami kg tik gimusiems kidikiams, JEI LIGA YRA:

27%

62%

Labai rimta (pavojinga gyvybei arba galinti sukelti rimtg nejgalumg)

Silpnas skausmas

Nerimta (turi nestipry poveikj Zzmogaus sveikatai ir gyvenimo kokybei) 27% 25% 15%

@ Visiskai sutinku @ Sutinku @ Nei sutinku, nei nesutinku Nesutinku Visiskai nesutinku

Kaip manote, ar BET KOKIY RETU LIGY tyrimai turéty biti atliekami kg tik gimusiems kiadikiams, JEI LIGA YRA:
) NEI SUTINKU, NEI )
VISISKAI SUTINKU SUTINKU NESUTINKU NESUTINKU VISISKAI NESUTINKU

Labai rimta (pavojinga gyvybei arba galinti sukelti rimtg nejgalumg) 3475 1502 308 126 158
Silpnas skausmas 1844 1953 1076 459 237

1490 1407 1386 824 462

Nerimta (turi nestipry poveikj Zzmogaus sveikatai ir gyvenimo kokybei)
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2% 3%
8% 4%

8%

TOTAL

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

Atliekant ligos tyrimus iSlieka tikimybé, kad liga nepasireiks net jei tyrimo atsakymas yra
teigiamas. Kaip manote, ar BET KOKIOS RETOS LIGOS tyrimai turi biti atliekami is karto po
gimimo JEI gavus teigiama tyrimo atsakyma tikimybé, kad liga pasireiks yra:

Didelé (80 %) 52% 32% 4%3%

36% 6% 4%

Vidutiné (50 %) 37%

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

@ Visiskai sutinku @ Sutinku @ Nei sutinku, nei nesutinku

Visiskai nesutinku

Nesutinku

Atliekant ligos tyrimus iSlieka tikimybé, kad liga nepasireiks net jei tyrimo atsakymas yra
teigiamas. Kaip manote, ar BET KOKIOS RETOS LIGOS tyrimai turi biti atliekami i$ karto po
gimimo JEI gavus teigiama tyrimo atsakyma tikimybé, kad liga pasireiks yra:

NEI
SUTINKU,
VISISKAI NEI VISISKAI
SUTINKU SUTINKU  NESUTIN... NESUTIN...  NESUTIN... TOTAL
Didelé (80 %) 1779 2886 532 196 176 5 569
Viduting (50 %) 2005 2067 972 329 196 5569
Maza (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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Liga gali biti diagnozuota ka tik gimus, taciau pasireiskia tik véliau gyvenime. Kaip manote, ar BET KOKIUY RETY LIGY tyrimai turéty bati atliekami kg tik gimusiems kudikiams, JEI ligos simptomai

jprastai pasireiskia:

I$ karto ar netrukus po gimimo 50% 33% 3% 4%

Iki sulaukiant 2 mety 43% 35% 5% 5%
@ Visiskai sutinku
Nuo 2 iki 9 mety 38% 32% 7% 7% @ Sutinku

@ Nei sutinku, nei nesutinku
Nesutinku

Nuo 10 iki 17 mety 35% 30% 9% 9% . .
Visiskai nesutinku

18 mety ar vyresniam asmeniui 33% 29% 9% 9%

Bet kokio amziaus asmeniui (ligos pradzia nezinoma) 36% 29% 7% 7%

Liga gali buti diagnozuota k3 tik gimus, ta€iau pasireiskia tik véliau gyvenime. Kaip manote, ar BET KOKIY RETY LIGY tyrimai turéty buti atliekami kg tik gimusiems kadikiams, JEI ligos simptomai
jprastai pasireiskia:

NEI SUTINKU, NEI

VISISKAI SUTINKU SUTINKU NESUTINKU NESUTINKU VISISKAI NESUTINKU TOTAL
IS karto ar netrukus po gimimo 2778 1854 552 190 195 5 569
Iki sulaukiant 2 mety 2380 1944 685 268 292 5 569
Nuo 2 iki 9 mety 2090 1808 873 392 406 5569
Nuo 10 iki 17 mety 1934 1672 1006 474 483 5569
18 mety ar vyresniam asmeniui 1826 1603 1095 529 516 5 569
Bet kokio amziaus asmeniui (ligos pradzia
1995 1637 1115 406 416 5569
nezinoma)
- V) W
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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

Uzduodami tolesnius klausimus norime suzinoti jiisy nuomone apie BET KOKIY RETY LIGY tyrimus kg tik gimusiems kidikiams. Kaip manote, ar BET KOKIY RETY LIGY tyrimai turéty bati atliekami kg tik
gimusiems kudikiams:

Jei yra gydymas (-ai) arba intervencija (-0s), jskaitant vaistus, chirurgines 3% 2%
proceddras, dietg ar kitas medicinos priemones, skirtg (-as) sumazinti arba
kontroliuoti retos ligos padarinius
Net jei néra tokio gydymo (-y) arba intervencijos (-y) 8% 4%

@ Visiskai sutinku @ Sutinku @ Nei sutinku, nei nesutinku Nesutinku Visiskai nesutinku

Uzduodami tolesnius klausimus norime suzinoti jiisy nuomone apie BET KOKIY RETY LIGY tyrimus ka tik gimusiems kadikiams. Kaip manote, ar BET KOKIY RETY LIGY tyrimai turéty biti atliekami kg
tik gimusiems kadikiams:

NEI SUTINKU, NEI

VISISKAI SUTINKU SUTINKU NESUTINKU NESUTINKU VISISKAI NESUTINKU TOTAL
Jei yra gydymas (-ai) arba intervencija (-o0s), jskaitant vaistus, chirurgines
procediras, dietg ar kitas medicinos priemones, skirtg (-as) sumazinti arba 2825 1846 584 178 136 5 569
kontroliuoti retos ligos padarinius
Net jei néra tokio gydymo (-y) arba intervencijos (-y) 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

Daugiau nei 1 i 100 000 Zzmoniy

Maziau nei 1 i 100 000 Zmoniy

Daugiau nei 1 i 100 000 Zzmoniy

Maziau nei 1 i§ 100 000 Zmoniy

Kaip manote, ar BET KOKIY RETU LIGUY tyrimai turéty bdti atliekami ka tik gimusiems kadikiams, JEI LIGA pasireiskia:

@ Visiskai sutinku @ Sutinku @ Nei sutinku, nei nesutinku Nesutinku Visiskai nesutinku

Kaip manote, ar BET KOKIY RETY LIGY tyrimai turéty biti atliekami ka tik gimusiems kiadikiams, JEI LIGA pasireiskia:

NEI SUTINKU, NEI

VISISKAI SUTINKU SUTINKU NESUTINKU NESUTINKU VISISKAI NESUTINKU
2172 1703 953 328 413
2036 1631 1232 375 295

4CARE

7%

5%

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

Kaip manote, ar BET KOKIY RETY LIGY tyrimai turéty bati atliekami kg tik gimusiam kudikiui, JEI
NERA JOKIO LIGOS GYDYMO IR:

Asmuo turi galimybe dalyvauti
moksliniuose tyrimuose, skirtuose
pagerinti SAVO ligos suvaldymg

Asmuo turi galimybe dalyvauti
moksliniuose tyrimuose, skirtuose
pagerinti KITY ZMONIU ligy
suvaldymg

Tai leisty Seimoms i§ anksto planuoti ar
keisti savo gyvenimo bida (pvz.,
persikelti j kitus namus arba pritaikyti
namus nejgaliam zmogui)

Palaikomasis gydymas, pvz.,
fizioterapija arba elgesio terapija (skirta
iSmokti savikontrolés arba emocijy
reguliavimo), GALI pagerinti ligos
suvaldymg

Palaikomasis gydymas, pvz.,
fizioterapija arba elgesio terapija (skirta
iSmokti savikontrolés arba emocijy
reguliavimo), NEGALI pagerinti ligos
suvaldymo

Tai padeéty kitiems Zmonéms geriau
atpazinti asmens nejgalumus, o
serganc¢iam Zmogui gauti tinkamesne
socialing pagalbg ir gyventi
. ... savarankiskai
@ Visiskai sutinku
Visiskai nesutinku

@ Sutinku

50%

45%

@ Nei sutinku, nei nesutinku

37%

36%

12%

Nesutinku

12%

Kaip manote, ar BET KOKIY RETY LIGU tyrimai turéty biti atliekami kg tik gimusiam kadikiui, JEI
NERA JOKIO LIGOS GYDYMO IR:

Asmuo turi galimybe dalyvauti
moksliniuose tyrimuose, skirtuose

pagerinti SAVO ligos suvaldymg

Asmuo turi galimybe dalyvauti
moksliniuose tyrimuose, skirtuose
pagerinti KITY ZMONIY ligy suvaldyma
Tai leisty Seimoms i$ anksto planuoti ar
keisti savo gyvenimo bddg (pvz.,
persikelti j kitus namus arba pritaikyti

namus nejgaliam Zmogui)

Palaikomasis gydymas, pvz.,
fizioterapija arba elgesio terapija (skirta
iSmokti savikontrolés arba emocijy
reguliavimo), GALI pagerinti ligos
suvaldyma

Palaikomasis gydymas, pvz.,
fizioterapija arba elgesio terapija (skirta
iSmokti savikontrolés arba emocijy
reguliavimo), NEGALI pagerinti ligos
suvaldymo

Tai padeéty kitiems zmonéms geriau
atpazinti asmens nejgalumus, o

serganciam Zmogui gauti tinkamesne

annialinAa nanalhAa ivr fivnrAnt

NEI
SUTIN...
VISISKAI NEI
SUTINKU SUTINKU NESUT... NESUT...
2792 2040 527
2521 2030 731
2809 2004 515
2877 2006 475
1656 1430 1155
3045 1952 397

123

186

153

112

671

101

VISISKAI
NESUT... TOTAL
87 5 569
101 5 569
88 5 569
99 5 569
657 5 569
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

Kaip manote, ar BET KOKIY RETY LIGU tyrimai turéty bati atliekami kg tik gimusiam kadikiui,
JEI NERA JOKIO LIGOS GYDYMO IR:

Kaip manote, ar BET KOKIY RETY LIGY tyrimai turéty bati atliekami kg tik gimusiam kadikiui, JEI NERA
JOKIO LIGOS GYDYMO IR:

Svarbu suzinoti diagnoze net jei néra 46% 36% 42% NEI
jokiy kity naudy (pvz., gydymo, SUTINKU
dalyvavimo moksliniuose tyrimuose VISISKAI NEI ’ VISISKAI
ar galimybés keisti gyvenimo bidg) SUTINKU SUTINKU  NESUTI... NESUTI... NESUTI... TOTAL

Svarbu suzinoti diagnoze net jei néra

jokiy kity naudy (pvz., gydymo,

Tai leidZia greiCiau diagnozuoti liga, . - . 2 565 1998 646 239 121 5 569
. X . e dalyvavimo moksliniuose tyrimuose
o tai naudinga sergantiesiems ir jy
globéjams ar galimybés keisti gyvenimo bidg)
Tai leidZia greiCiau diagnozuoti liga,
o tai naudinga sergantiesiems ir jy 2 845 2141 397 116 70 5 569
globéjams
Tai leidZia greiCiau diagnozuoti ligg ir
sumazina i$laidas Salies lygiu Tai leidZia greiCiau diagnozuoti ligg ir
2471 1991 776 201 130 5 569
sumazina iSlaidas Salies lygiu
Tai gali leisti tévams geriau planuoti
2 641 2062 606 171 89 5 569
Seimg
Tai gali leisti tévams geriau planuoti Tai NESUTEIKIA tévams jokios
1117 1135 1672 912 733 5 569

Seima

informacijos planuojant Seimg

Tai NESUTEIKIA tévams jokios 16% 13%
informacijos planuojant Seimag
@ Visiskai sutinku @ Sutinku @ Nei sutinku, nei nesutinku Nesutinku

Visiskai nesutinku
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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

Kaip manote, ar BET KOKIY RETY LIGY tyrimai turéty bati atliekami kg tik gimusiam kadikiui, JEI
NERA JOKIO LIGOS GYDYMO IR:

50% 37% 3%

IS anksto Zinodami vaiko psichinius ir
fizinius ribojimus tévai gali tinkamiau
atlikti savo pareigas

Liga gali bati sekama iSvengiant zalos
per prevencines priemones

Tai gali padéti numatyti serganciojo
atsakg j gydyma vaistais, nesusijusj su
reta liga

Tai gali padéti Seimos nariams suzinoti,
ar jie gali bati ligg sukeliancio genetinio
varianto neSiotojais

Egzistuoja galimybé prisijungti prie
serganciyjy paramos grupés arba
internetinés bendruomenés

NEEGZISTUOJA jokios galimybés 22% 22% 15% 11%
prisijungti prie serganciyjy paramos
grupés arba internetinés
bendruomenés

@ Visiskai sutinku @ Sutinku @ Nei sutinku, nei nesutinku Nesutinku

Visiskai nesutinku

Kaip manote, ar BET KOKIY RETY LIGY tyrimai turéty bati atliekami ka tik gimusiam kadikiui, JEI

IS anksto zinodami vaiko psichinius ir
fizinius ribojimus tévai gali tinkamiau
atlikti savo pareigas

Liga gali bati sekama iSvengiant
Zalos per prevencines priemones
Tai gali padéti numatyti serganciojo
atsakg j gydyma vaistais, nesusijusj
su reta liga

Tai gali padéti Seimos nariams
suzinoti, ar jie gali bati ligg
sukelianc€io genetinio varianto
nesiotojais

Egzistuoja galimybe prisijungti prie
serganciyjy paramos grupés arba
internetinés bendruomenés
NEEGZISTUOJA jokios galimybés
prisijungti prie serganciyjy paramos
grupés arba internetinés

bendruomenés

NERA JOKIO LIGOS GYDYMO IR:

VISISKAI
SUTINKU

2787

2858

2068

2854

2462

1253

SUTINKU

2080

2136

2016

2106

2159

1249

NEI

SUTIN...

NEI
NESUT...

476

411

1132

423

704

1624

VISISKAI

NESUT... NESUT... TOTAL
154 72 5 569

91 73 5 569

237 116 5 569
120 66 5 569
152 92 5 569
819 624 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

Kaip manote, ar BET KOKIY RETUY LIGUY tyrimai, atliekami ka tik gimusiam kadikiui, galéty: Kaip manote, ar BET KOKIY RETUY LIGY tyrimai, atliekami kg tik gimusiam kadikiui, galéty:
NEI

) SUTIN... )
...tapti diskriminavimo priezastimi? 27% 25% gLS'II'ISNKla.: SUTINKU NEglIJE'II' NESUT.... QIIIIESSIS'I?AI TOTAL
...tapti diskriminavimo priezastimi? 482 1069 1141 1505 1372 5 569
it s 1 B —— tei2 | 2181 | 1101 | as | 21 | sses
...tapti stigma Seimai? 388 1073 1616 1522 970 5 569
...sukelti ttvams nerimg? 1083 2 331 1216 577 362 5 569

.apti stigma Seimai’? 27% 17% ...kelti nepasitikéjima tyrimus

278 538 1841 1893 1019 5 569

atliekancia sistema?

...sukelti ttvams nerimg? 19% 42% 10% 7%

...kelti nepasitikéjimg tyrimus  EXZNEF/S 34% 18%
atliekancia sistema?

@ Visiskai sutinku @ Sutinku @ Nei sutinku, nei nesutinku Nesutinku
Visiskai nesutinku
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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

ciu!

Jei turite klausimy, susisiekite su Rare Barometer komanda
adresu rare.barometer@eurordis.org
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