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 "Né"

APTAUJAS REZULTATI

Ar retu slimibu dzivojoso cilveku viedoklis par
jaundzimuso skriningu

Rare Barometer aptauja ar Screen4Care pétniecibas projektu

Mérka populacija: 2023. gada 24. maijs—23. julijs.

* C_"Vék" kas dZT_VO ar rejcu SI'mTPU’ val 6179 respondenti visa pasaulé un
« gimenes locekli (vecaki un tuvi radinieki)

5569 respondenti Eiropa

24 valodas

n
@ 50 valstis
g

Parstavetas 1300+ retas slimibas
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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 "Né"
Sample size 5569 responses

EIROPAS INFORMACIJAS PANELIS

Q KA IZMANTOT $O INFORMACIJAS PANELI

Saja informacijas paneli jis atradisiet rezultatus katram jautajumam Rare Barometer aptauja par to
cilveku viedokli, kuri slimo ar retam slimibam par jaundzimuso skriningu.

SATURA SARAKSTS

1. Informacijas paraugs

Lddzu, neizmantojiet to jautdjumu rezultatus, kuriem ir mazak par 30 respondentiem.

Izmantojot rezultatus, ludzu, skatiet Rare Barometer vai pievienojiet Rare Barometer logotipu.

2. Respondentu vélme, lai vinu reta slimiba tiktu diagnosticéta
dzimSanas bridi

VALODAS

JGs varat mainit valodu 3is lapas apak3éja kreisaja sttrT un pieklat jautajumiem un modalitatém, ka

tie bija redzami respondentiem 24 aptaujas valodas. 3. Respondentu viedoklis par jaundzimuso skriningu uz visam retajam

slimibam

VAIRAK PAR APTAUJU

P&tljumu jautajumi un padzilinata Eiropas rezultatu analize ir pilna zinojuma anglu
valoda: http://tiny.cc/RB NBS

TulkoSana nav pieejama daZiem mainigajiem lielumiem, kas tika aprékinati péc anketas aizvérsanas,
un daziem komentariem, kas pievienoti $aja informacijas panelr.

ﬂ Informacija
Lai iegQtu vairak informacijas:

e Sazinieties ar Rare Barometer komandu pa e-pastu rare.barometer@eurordis.org.
o Apmekléjiet Rare Barometer vietni eurordis.org/voices.
o Apmekléjiet mUsu jaundzimu$o skriningam velttto vietni: eurordis.org/rare-barometer-survey

Galvenie rezultati ir pieejami faktu lapas: http://tiny.cc/RB NBS

Sakotnéja anketa: tiny.cc/RB NBS questionnaire
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https://www.eurordis.org/rare-barometer/rare-barometer-latvian/
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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 "Né"

Sample size 5569 responses

Respondentu skaits

9569

lerice, ko izmanto, lai atbildétu Vidéjais mintsu skaits anketas

aizpildisanai
26
@® PC O Tablet Smartphone Mean

Vidéjais minGsu skaits anketas
aizpildisanai
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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 "Né"
Sample size 5569 responses

Kura valsti Jus dzivojat?

3
178
153
16
54
41
19
2
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58
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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 ‘Né
Sample size 5569 responses

Kura valsti Jus dzivojat?
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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 "Né"
Sample size 5569 responses

Vai jas esat...
Vai jus esat...
Pacients, kas ir izarstéjies vai turpina I 1% N
veseloties (piem., cilvéks, kas parcietis vezi)
Pacients 2514

permna, kam irreta simiba, vecaks _ o pacients, kas Irzarsieles vat furpina veseloties (piem. 53

cilvéks, kas parcietis vézi)

Bérna, kam ir reta slimiba, vecaks 2701

Vecvecaks cilvékam, kam ir reta slimiba 1%
Vecvecaks cilvekam, kam ir reta slimiba 80
Dzivesbiedrs cilvékam, kam ir reta slimiba 93

_ . oo . . o
Dzivesbiedrs cilvékam, kam ir reta slimiba l 2% Tavocisitante cilvekam, kam Ir reta slimiba 39
Cilvéka ar retu slimibu bralis vai masa 49
Tévocis/tante cilvékam, kam ir reta slimiba 1% Cits (precizgjiet): 40
TOTAL 5 569

Cilvéka ar retu slimtbu bralis vai masa 1%

Cits (precizéjiet): 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 "Né"
Sample size 5569 responses

Vai esat pacienta parstavis, t.i., esat iesaistits personu ar retam slimibam atbalsta politikas Vai esat pacienta parstavis, t.i., esat iesaistits personu ar retam slimibam atbalsta
izstrade? politikas izstrade?

Nezinu ~
(8%) Ja 1675

Né 3475
Nezinu 419
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 "Né"
Sample size 5569 responses

Vai Jis esat : How old are you?

Cits Jaunaks(-a) par 18 l 1%

0%) |
(0%)
18-24 .2%

50-64 32%

Virietis
(19%) \

65 vai vecaks(-a) 10%

How old are you?

N

Jaunaks(-a) par 18 35

Vai Jiis esat : 18-24 %

25-34 590

N 35-49 2 206

Sieviete 4 235 50-64 1640

Virietis 967 65 vai vecaks(-a) 518

Cits 21 TOTAL 5081
TOTAL 5223

*‘ .'l
* ***
* o

o 110 ’
e W, It

*
(J
Barometer EURORDIS

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 "Né

Sample size 5569 responses

Cik vecs ir cilvéks, kuru skar reta slimiba?

=n

Cik vecs ir cilvéks, kuru skar reta slimiba?

N
Jaunaks par 2 gadiem - 6%
Jaunaks par 2 gadiem 157
2-10 gacus vecs [
2—-10 gadus vecs 1040
_ 0,
11-19 gadus vecs [ -5 11-19 gadus vecs 758
20-24 gadus vecs _ 9% 20-24 gadus vecs 235
2534 [N o% 25-34 255
3549 6% 35-49 152
50-64 53
50-64 2%
65 vai vecaks(-a) 41
i =1 - 0,
65 vai vecaks(-a) 2% Cits (precizgjiet): 42
Cits (precizgjiet): 2% TOTAL 2733
Cik jums ir bérnu? Cik jums ir bérnu?
N
1 1203
3 vai vairak 876
TOTAL 5070
2 38%
3 vai vairak 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 "Né
Sample size 5569 responses

Cik vecs ir jusu jaunakais bérns? Cik vecs ir jusu jaunakais bérns?
N
Mazak neka 2 gadus vecs - 8% Mazak neka 2 gadus vecs 324
2-9 gadi 1189
10-17 gadus vecs 959
TOTAL 4010
10-17 gadus vecs 24%
18 gadus vecs vai vecaks 38%
Cik jums ir bérnu, kurus skar reta slimiba? Cik jums ir bérnu, kurus skar reta slimiba?
N
1045
0 0 (26%)

1 2 560

2 vai vairak 405

TOTAL 4010

1 (64%)

2 vai vairak 2 vai vairak (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 "Né
Sample size 5569 responses

Kada vecuma Jis pabeidzat pilna laika macibas? (PILNA LAIKA MACIBAS — macibas ir Ka jas raksturotu savas zinasanas par genétiku?
pamatnodarbosanas (sanemts pamatskolas vai vidusskolas diploms, bakalaura, magistra grads
u.c.))

Lieliskas - 5%
15 g.v. vai jaunaks . 3%

Nelielas 22%

Laba

vecuma no 20 Iidz 23 gadiem

vismaz 24 g.v. 34%

Vel macas 5% Nekadas 4%

Kada vecuma Jiis pabeidzat pilna laika macibas? (PILNA LAIKA MACIBAS - macibas ir

pamatnodarbo$anas (sanemts pamatskolas vai vidusskolas diploms, bakalaura, magistra grads Ka js raksturotu savas zinasanas par genétiku?

u.c.))
N

N Lieliskas 270
15 g.v. vai jaunaks 142 Laba 1618
vecuma no 16 Iidz 19 gadiem 1222 Mérenas 1850
vecuma no 20 Iidz 23 gadiem 1757 Nelielas 1105
vismaz 24 g.v. 1699 Nekadas 220
vél macas 243 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 "Né"
Sample size 5569 responses

Ka jus sevi vislabak varétu raksturot? Ka jis sevi vislabak varétu raksturot?
N
Es piederu etniskajai grupai, kas mana valstT ir vairakuma 4217
Es piederu etniskajai grupai, kas 92% ) o
mana valsti ir vairakuma Es piederu etniskai minoritatei sava valsti 224
Cits (precizéjiet): 139
TOTAL 4 580
Es piederu etniskai minoritatei sava 5%
valstt
Cits (precizégjiet): 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 "Né"
Sample size 5569 responses

Vairak jautajumu par jums. Si informacija laus mums labak analizét iegutos datus. Es uzskatu sevi par cilvéku, ...

...kas ir atturigs 13% 18% 19% 17% 2%
..kas ir visuma palavigs R 10% 16% 28% 2%
...kas médz slinkot 35% 29% 17% 4% 1%
...kas ir mierigs, labi tiek gala ar stresu 10% 22% 23% 14% 2%
...kam ir zinamas makslinieciskas intereses 22% 29% 18% 1% 2%
...kas ir komunikabls, sabiedrisks 4% 1% 16% 31% 2%
...kas médz vainot citus 18% 31% 27% 4% 2%
...kas veic darbu rlpigi  (RZEF 1% 47% 2%
...kas viegli satraucas 10% 24% 22% 15% 1%
...kamir dziva iztele ¥ 7% 20% 31% 2%

@ Pilnigi nepiekritu @ Nepiekritu @ Hverken enig eller uenig @ Piekritu Pilnigi piekritu Nevar pateikt
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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 ‘Né
Sample size 5569 responses

Vairak jautajumu par jums. ST informacija Jaus mums labak analizét iegiitos datus. Es uzskatu sevi par cilvéku, ...

HVERKEN ENIG ELLER

PILNIGI NEPIEKRITU NEPIEKRITU UENIG PIEKRITU PILNIGI PIEKRITU NEVAR PATEIKT TOTAL
...kas ir atturigs 680 905 946 1585 867 101 5084
...kas ir visuma palavigs 156 514 811 2110 1406 87 5084
...kas médz slinkot 1769 1495 857 699 193 71 5084
...kas ir mierigs, labi tiek gala ar
483 1119 1193 1496 712 81 5084
stresu
...kam ir zinamas makslinieciskas
1132 1449 940 913 544 106 5084
intereses
...kas ir komunikabls, sabiedrisks 183 551 810 1862 1594 84 5084
...kas médz vainot citus 922 1595 1 368 921 196 81 5083
...kas veic darbu rapigi 56 150 542 1823 2 396 116 5083
...kas viegli satraucas 514 1202 1129 1397 765 76 5083
...kam ir dziva iztéle 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 "Né"
Sample size 5569 responses

Ladzu, atlasiet teikumu, kas vislabak raksturo jusu vai jisu apriupétas personas situaciju: Ladzu, atlasiet teikumu, kas vislabak raksturo jisu vai jisu aprupétas personas situaciju:

N

Es zinu retas slimibas, sindroma vai anomalijas NOSAUKUMU - tas ir

Es zinu retas slimibas, sindroma vai 89% APSTIPRINATS ar atbilstosiem genétiskiem, klTniskiem, attéldiagnostikas, 4984
anomélijas NQSAUKUM_U ) tfs ir molekulariem vai biokimiskiem izmekl&jumiem (pieméram, biopsija, asins vai
APSTIPRINATS ar atbilstoSiem ) .
genétiskiem, kitniskiem, urina analizes)
atteldlagncistllka's, mglekula_r'lem.val Es zinu retas slimibas, sindroma vai anomalijas NOSAUKUMU, bet tas NAV
biokimiskiem izmeklgjumiem )
(pieméram, biopsija, asins vai urina apstiprinats ar atbilstoSiem genétiskiem, kliniskiem, attéldiagnostikas, 258
Es zinu retas slimibas, sindtB&# 98l 5% molekulariem vai biokimiskiem izmeklgjumiem
anomalijas NOSAUKUMU, bet tas NAV .
apstiprinats ar atbilsto$iem genétiskiem, Man ir DALEJA informacija par retas slimibas nosaukumu vai iesaistito génu, 10
kITnlsk_le.m, attélldl.agPo.stllfas, vai slimibas veidu
molekulariem vai biokimiskiem
izmeklgjumiem Zinu, ka &1 slimiba ir reta, bet NAV NOTEIKTS tas nosaukums vai iemesls 195
Man ir DALEJA informacija par retas 2% Cits (precizéjiet): 22

slimibas nosaukumu vai iesaistito génu, TOTAL 5 569
vai slimibas veidu

Zinu, ka 81 slimiba ir reta, bet NAV 4%
NOTEIKTS tas nosaukums vai iemesls

Cits (precizéjiet): 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 "Né
Sample size 5569 responses

Piezime: Sie jautajumi tika uzdoti tikai tiem respondentiem, kuri teica, ka reta slimiba ir diagnosticéta.Peédgjais jautajums tika uzdots
tikai tiem, kuri noradija, ka retas slimibas ir genétiskas.

Vai talak minétie teikumi atbilst jusu situacijai? Vai talak minétie teikumi atbilst jusu situacijai?
_ _ NEESMU
JA NE DROSS

Retas slimibas diagnoze tika

Retas _in[nTba.S diagr?ozve tika B¥/ 149 5139 32
uzstadita pirms dzim$anas uzstadita pirms dzim$anas
Gimenes locekliem ieprieks
725 4 329 266
diagnosticéta ST pati slimiba
diagnosticéta ST pati slimiba Es zinu géna vai génu vardu, kas ir
3261 927 406

iesaistiti slimiba

Reta slimiba ir genétiska 12%

Es zinu géna vai génu vardu, kas ir 71% 9%
iesaisttti slimiba

Ja @ Ne Neesmu dross
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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 "Né"
Sample size 5569 responses

Cik ilgs laiks pagaja no pirmas tikSanas ar arstu, lidz diagnoze tika
apstiprinata ar atbilstoSiem genétiskiem, kliniskiem, mediciniskiem
attéldiagnostikas, molekulariem vai biokimiskiem testiem (pieméram,
biopsija, asins vai urina analize):

Cik ilgs laiks pagaja no pirmas tikSanas ar arstu, Iidz diagnoze tika apstiprinata ar atbilstoSiem
genétiskiem, kliniskiem, mediciniskiem attéldiagnostikas, molekulariem vai biokimiskiem testiem
(pieméram, biopsija, asins vai urina analize):

N

Mazak neka 1 ménesis 825

No 1 [1[dz 5 gadiem 1222

Vairak neka 5 gadi 1284

Vairak neka 5 gadi 25% Neesmu dross 152

TOTAL 5138

Neesmu drods 3%
Kads bija jusu vecums, kad jums tika apstiprinata diagnoze? Kads bija jusu vecums, kad jums tika apstiprinata diagnoze?
N
0-3 ménesi 587
2-9 gadi 1335
dadl ° 10-19 gadi 574
3049 gadi 1040
—. i 0,
20-29 gadi 10% 50 gadi vai vairak 474
30-49 gadi 20% TOTAL S 137
50 gadi vai vairak 9% Piezime: Sie jautajumi tika uzdoti tikai tiem respondentiem, kuri teica, ka reta slimiba ir diagnosticéta.
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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 "Né"
Sample size 5569 responses

Vai reta slimiba tika diagnosticéta, veicot standarta izmeklé$anu uzreiz péc dzim$anas? >is jautajums tika uzdots tikai tad, ja pacienti tika diagnosticéti fidz 3 ménesu

vecumam.

Neesmu droSs
(4%)

Vai reta slimiba tika diagnosticéta, veicot standarta izmekléSanu uzreiz péc
dzim$anas?

N
Ja 289
Né 275
Neesmu dro3s 23
[ Ejfg% ) TOTAL 587
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 "Né"
Sample size 5569 responses

In general, would you say that your health is... 10% 0%
Ka jas vértéjat savu dzives kvalitati? 12% 1%
@ Lotislikta @ Slikta @ Neslikta,nelaba @ Laba Loti laba Nezinu/neesmu dross
NEZINU/NEESMU

LOTI SLIKTA SLIKTA NE SLIKTA, NE LABA LABA LOTI LABA DROSS TOTAL

In general, would you say that your health is... 274 1200 1667 1822 579 27 5 569

Ka jus vértéjat savu dzives kvalitati? 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 "Né"
Sample size 5569 responses

...es gribétu, lai man diagnoze biitu noteikta UZREIZ PEC DZIMSANAS ...es gribétu, lai man diagnoze biitu noteikta UZREIZ PEC DZIMSANAS
N
Vislielakaja méra piekritu 965
Hverken enig eller uenig 542
Nekada zina nepiekritu 204
Nepiekrttu 8%
TOTAL 2534
Nekada zina nepiekritu 8%
...es gribétu, lai manai apriipéjamai personai diagnoze bitu noteikta UZREIZ PEC DZIMSANAS ...es gribétu, lai manai apriipéjamai personai diagnoze bitu noteikta UZREIZ PEC DZIMSANAS
N
Vislielakaja méra piekritu 1812 slielakaja mera piekriu 60%
Piekrttu 634
Hverken enig eller uenig 354
Nepiekritu 86 Hverken enig eller uenig - 12%
Nekada zina nepiekritu 116
TOTAL 3002 Nepiekritu 3%
Nekada zina nepiekritu 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 "Né"
Sample size 5569 responses

Vai, jusuprat, JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skrinings biitu javeic uzreiz péc dzim$anas AR NOSACIJUMU, ka ta:

Parsvara ir smaga (dzivibai bistama vai izraisa smagu invaliditati) 62% 27% 2% 3%
Vieglas 33% 35% 8% 4%

15%

Nav smaga (tikai neliela ietekme uz veselibu un dzives kvalitati)

@ Vislielakaja méra piekritu @ Pickritu @ Hverken enig eller uenig Nepiekritu Nekada zina nepiekritu

Vai, jisuprat, JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skrinings biitu javeic uzreiz péc dzim$anas AR NOSACIJUMU, ka ta:

VISLIELAKAJA MERA _ HVERKEN ENIG _ NEKADA ZINA
PIEKRITU PIEKRITU ELLER UENIG NEPIEKRITU NEPIEKRITU
Parsvara ir smaga (dzivibai bistama vai izraisa smagu invaliditati) 3475 1502 308 126 158
Vieglas 1844 1953 1076 459 237
Nav smaga (tikai neliela ietekme uz veselibu un dzives kvalitati) 1490 1407 1386 824 462
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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 "Né

Sample size 5569 responses

Veicot slimibas skriningu, var pastavet iespéja, ka slimiba neattistisies, pat ja tests bus pozitivs.
Vai, péc jusu domam, bitu javelc JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skrinings uzreiz péc
piedzim$anas AR NOSACIJUMU KA, ja tests ir pozitivs, iespéja, ka slimiba patieSam attistisies ir

32% 4% 3%

Augsta (80 %) 52%

7% 6% 6% 4%

w
w

Mérena (50 %)

Zema (20 %) 27% 26% 14% 6%
@ Picekritu @ Hverken enig eller uenig Nepiekritu

@ Vislielakaja méra piekritu
Nekada zina nepiekritu

Veicot slimibas skriningu, var pastavet iespéja, ka slimiba neattistisies, pat ja tests bus pozitivs.
Vai, péc jusu domam, batu javelc JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skrinings uzreiz péc

piedzimsanas AR NOSACIJUMU KA, ja tests ir pozitivs, iespéja, ka slimiba patieSam attistisies ir:

B HVERKEN o
VISLI!EL{\... ENIG NEKADA
_ MERA ELLER _ ZINA
PIEKRITU PIEKRITU UENIG NEPIEKRI... NEPIEKRI... TOTAL
Augsta (80 %) 1779 2 886 532 196 176 5 569
Mérena (50 %) 2 005 2 067 972 329 196 5569
Zema (20 %) 1454 1495 1514 757 349 5569
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 "Né"

Sample size 5569 responses

Var tikt diagnosticéta uzreiz péc piedzim$anas, bet izpausties tikai vélak dzivé. Vai, jusuprat, JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skrinings bitu javeic uzreiz péc dzim$anas AR NOSACIJUMU, ka parasti pirmie

Uzreiz vai driz péc dzim8anas

Pirms 2 gadu vecuma

No 2 lidz 9 gadu vecumam

No 10 Iidz 17 gadu vecumam

18 gadu vecuma vai vélak

Nezinama vecuma (neskaidrs sakuma vecums)

50%

43%

38%

35%

33%

36%

simptomi paradas:

32%

30%

29%

29%

33%

35%

3% 4%
5% 5%
7% 7%
9% 9%
9% 9%
7% 7%

@ Vislielakaja méra piekritu
@ Piekritu
@ Hverken enig eller uenig
Nepiekritu
Nekada zina nepiekritu

Var tikt diagnosticéta uzreiz péc piedzimsanas, bet izpausties tikai vélak dzivé. Vai, jisuprat, JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skrinings biitu javeic uzreiz péc dzim$anas AR NOSACIJUMU, ka parasti pirmie

Uzreiz vai driz péc dzimSanas
Pirms 2 gadu vecuma

No 2 [1[dz 9 gadu vecumam
No 10 Idz 17 gadu vecumam

18 gadu vecuma vai vélak

Nezinama vecuma (neskaidrs sakuma vecums)

VISLIELAKAJA MERA

PIEKRITU

2778
2380
2090
1934
1826
1995

PIEKRITU

1854
1944
1808
1672
1603
1637

simptomi paradas:

UENIG
5562
685
873

1006
1095
1115

HVERKEN ENIG ELLER _
NEPIEKRITU

190
268
392
474
529
406

NEKADA ZINA NEPIEKRITU

195
292
406
483
516
416
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TOTAL
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5 569
5 569
5569
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 "Né"

Sample size 5569 responses

Nakamie jautajumi bis par jasu viedokli attieciba uz testu izmantoSanu JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skriningam uzreiz péc piedzim$anas. Vai, jisuprat, JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skrinings bitu
javeic uzreiz péc dzimSanas:

Ja ir arstéSanas metode(-es) vai intervence(-es), lai mazinatu vai kontrolétu retas 3% 2%
slimibas izpausmes, tostarp medikamenti, operacija, diéta vai citi medicinas
[tdzekli
8% 4%

Pat ja nav $§adu arstéSanas metozu vai intervencu

@ Vislielakaja méra piekritu @ Pickritu @ Hverken enig eller uenig Nepiekritu Nekada zina nepiekritu

Nakamie jautajumi bis par jasu viedokli attieciba uz testu izmantoSanu JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skriningam uzreiz péc piedzim$anas. Vai, jusuprat, JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skrinings biitu
javeic uzreiz péc dzimSanas:

VISLIELAKAJA MERA - HVERKEN ENIG - NEKADA ZINA
PIEKRITU PIEKRITU ELLER UENIG NEPIEKRITU NEPIEKRITU TOTAL
Ja ir arstéSanas metode(-es) vai intervence(-es), lai mazinatu vai kontrolétu retas
slimibas izpausmes, tostarp medikamenti, operacija, diéta vai citi medicinas 2825 1846 584 178 136 5 569
ldzekli
Pat ja nav $adu arstéSanas metozu vai intervencu 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 "Né
Sample size 5569 responses

Vai péc jisu domam vajadzétu veikt JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skriningu uzreiz péc piedzim$anas AR NOSACIJUMU, KA ta skar:

Vairak neka 1 cilvéku no 100 000 6%

Mazak neka 1 cilvéku no 100 000 7%

@ Vislielakaja méra piekritu @ Piekritu @ Hverken enig eller uenig Nepiekritu Nekada zina nepiekritu

Vai péc jisu domam vajadzétu veikt JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skriningu uzreiz péc piedzim$anas AR NOSACIJUMU, KA ta skar:

VISLIELAKAJA MERA HVERKEN ENIG ELLER

PIEKRITU PIEKRITU UENIG NEPIEKRITU NEKADA ZINA NEPIEKRITU
Vairak neka 1 cilvéku no 100 000 2172 1703 953 328 413
Mazak neka 1 cilvéku no 100 000 2 036 1631 1232 375 295
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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 "Né
Sample size 5569 responses

Vai, péc jisu domam, vajadzétu veikt JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skriningu uzreiz péc dzim$anas, Vai, péc jisu domam, vajadzétu veikt JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skriningu uzreiz péc dzimsanas,
JA S| SLIMIBA NAV ARSTEJAMA UN: JA S| SLIMIBA NAV ARSTEJAMA UN:

HVERK...
VISLIE... ENIG NEKADA
MERA _ ELLER ZINA
Personai ir iespé&ja piedalities 50% 37% P PIEKRITU PIEKRITU UENIG NEPIEK... NEPIEK... TOTAL
pétijumos, lai uzlabotu SAVAS slimibas
gaitu Personai ir iespéja piedalities
pétijumos, lai uzlabotu SAVAS slimibas 2792 2 040 527 123 87 5 569
gaitu
Personai ir iespéja piedalities 45% 36% 32% G -
patijumos, lai uzlabotu CITU CILVEKU Personai ir iespeja piedalities _
slimibas gaitu péttjumos, lai uzlabotu CITU CILVEKU 2 521 2030 731 186 101 5 569
slimibas gaitu
Tas lautu gimeném ieprieks$ planot vai
Tas lautu gimeném ieprieks planot vai la0ot dat idu (piem?
15 - ; S pielagot dzivesveidu (pieméram,
_ Pielagot dzivesveidu (pieméram, 2809 2004 515 153 88 5 569
parcelties uz jaunu majokli vai pielagot parcelties uz jaunu majokli vai pielagot
majokli invaliditatei) R sl
majokli invaliditatei)
_ L Atbalsta apripe, pieméram, fizioterapija
Atbalsta apripe, pieméram,
fizioterapija vai uzvedibas intervences vai uzvedibas intervences (paredzétas P P s - o A
(paredzétas paskontrolei vai emociju paskontrolei vai emociju regulé$anai),
regulésanai), VAR uzlabot slimibas
kontroli VAR uzlabot slimibas kontroli
Atbalsta apriipe, pieméram, 12% 12% Atbalsta apripe, pieméram, fizioterapija
fizioterapija vai uzvedibas intervences vai uzvedibas intervences (paredzétas
(paredztas paskontrolei vai paskontrolei vai emocionalajai 1656 1430 1155 671 657 5 569
emocionalajai regulacijai), NEVAR
uzlabot slimibas kontroli regulacijai), NEVAR uzlabot slimibas
Tas |autu labak nemt vera personas kontroli
invaliditati un iegat piemérotaku socialo Tas lautu labak nemt véra personas
atbalstu un neatkarigu dzivi
invaliditati un iegat piemérotaku socialo 3 045 1952 397 101 74 5 569
@ Vislielakaja méra piekritu @ Piekritu @ Hverken enig eller uenig Nepiekritu atbalstu un neatkarigu dTvi
Nekada zina nepiekritu TOTAL 15700 11 462 3800 1 346 1106 33414
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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 "Né"
Sample size 5569 responses

Vai, péc jisu domam, vajadzétu veikt JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skriningu uzreiz péc
dzimsSanas, JA S| SLIMIBA NAV ARSTEJAMA UN:

Vai, péc jisu domam, vajadzétu veikt JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skriningu uzreiz péc dzim$anas, JA
S| SLIMIBA NAV ARSTEJAMA UN:

. S . . o o e
Ir svarigi uz.tzm.at diagnozi pat t?d, ja 46% 36% B% HVERKEN o
_nav citu ieguvumu (pieméram, VISLIEL... ENIG NEKADA
arstéSana, d.all_ba E)etu_umo§ vgl MERA ) ELLER ZINA
pielagosanas dzivei) PIEKRITU PIEKRITU UENIG NEPIEK... NEPIEK... TOTAL

Ir svarigi uzzinat diagnozi pat tad, ja

nav citu ieguvumu (pieméram,

Tas |auj atrak noteikt diagnozi, kas ir N o . 2 565 1998 646 239 121 5 569
L . . arstéSana, daliba pétijumos vai
izdevigi gan konkrétajai personai,
gan tas apripétajiem pielagosanas dzivei)
Tas |auj atrak noteikt diagnozi, kas ir
izdevigi gan konkrétajai personai, 2 845 2141 397 116 70 5 569
gan tas aprapétajiem
Tas lauj atrak noteikt diagnozi, A%/
tadéjadi samazinot izmaksas valsts Tas lauj atrak noteikt diagnozi,
imen tadajadi samazinot izmaksas valsts 2471 1991 776 201 130 5 569
[Tment
Tas var laut vecakiem labak veikt
B L 2 641 2 062 606 171 89 5 569
Tas var laut vecakiem labak veikt gimenes plano$anu
gimenes planoSanu Tas NESNIEDZ vecakiem
1117 1135 1672 912 733 5 569

informaciju par gimenes plano$anu

Tas NESNIEDZ vecakiem 20% 20% 16% 13%
informaciju par gimenes plano$anu

@ Vislielakaja méra piekritu =~ @ Piekritu @ Hverken enig eller uenig Nepiekritu

Nekada zina nepiekritu
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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 "Né"
Sample size 5569 responses

Vai, péc jisu domam, vajadzétu veikt JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skriningu uzreiz péc dzim$anas,

JA SI SLIMIBA NAV ARSTEJAMA UN: Vai, péc jisu domam, vajadzétu veikt JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skriningu uzreiz péc
dzimsanas, JA ST SLIMIBA NAV ARSTEJAMA UN:

HVERK...
VISLIE... ENIG NEKADA
leprieks zinot bérna garigos vai fiziskos 50% 37% 3o MERA } ELLER ZINA
ierobeZojumus, var atbilstodak veikt PIEKRI... PIEKRI... UENIG  NEPIE...  NEPIE... TOTAL
vecaku pienakumus
leprieks$ zinot bérna garigos vai
fiziskos ierobezojumus, var 2787 2080 476 154 72 5 569
Slimibu var uzraudzit un novérst atbilstoSak veikt vecaku pienakumus
kaitgjumu, izmantojot profilakses Slimibu var uzraudzit un noveérst
metodes
kaitéjumu, izmantojot profilakses 2 858 2136 411 91 73 5 569
metodes
Tas, iespéjams, var prognozét Tas, iespéjams, var prognozét
personas reakciju uz medikamentiem, cii
Lot - personas reakciju uz
kas nav saistita ar reto slimibu 2068 2016 1132 237 116 5569
medikamentiem, kas nav saistita ar
reto slimibu
Tavar !agt gimengs_locgk!igm P_ZZir_‘ét’ Ta var laut gimenes locekliem
vai vini ir slimibu izraiso8a géna ’ ’
nésataji uzzinat, vai vini ir slimibu izraisos§a 2 854 2106 423 120 66 5 569
géna nésataji
Ir iespé€ja pievienoties pacientu
Iriesp&ja pievienoties pacientu atbalsta atbalsta grupai vai tie§saistes 2462 2159 704 152 92 5569
grupai vai tieSsaistes kopienai
kopienai
NAV iespéjas pievienoties pacientu
atbalsta grupai vai tieSsaistes 1253 1249 1624 819 624 5 569
NAV iespéjas pievienoties pacientu 22% 22% 15% 11% o
atbalsta grupai vai tieSsaistes kopienai kopienai
@ Vislielakaja méra piekritu @ Piekritu @ Hverken enig eller uenig Nepiekritu

Nekada zina nepiekritu
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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 "Né"
Sample size 5569 responses

Vai jisuprat JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skrinings uzreiz péc dzim$anas varétu... Vai jusuprat JEBKURAS RETAS SLIMIBAS skrinings uzreiz péc dzim$anas varétu...

HVERK... o

VISLIE... ENIG NEKADA
...izraistt diskriminaciju? R 19% 27% 25% mﬂﬁﬁf" PIEKRI... E;ﬂi? NEPIE... Néﬂﬁﬁ. TOTAL
...izraistt diskriminaciju? 482 1069 1141 1505 1372 5 569
menct dot soek? B imenei dot speku? fee2 | 2181 1101 s 21 5569
...gimenei radit aizspriedumus? 388 1073 1616 1522 970 5 569
...radit raizes vecakiem? 1083 2 331 1216 577 362 5 569

...gimenei radtt aizspriedumus? &) 19% 27% 17% ...graut uzticibu sistémai, kas

278 538 1841 1893 1019 5 569

nodros$ina parbaudi?

...radtt raizes vecakiem? 19% 42% 10% 7%

...graut uzticibu sistémai, kas BRI/ 34% 18%
nodrosina parbaudi?

@ Vislielakaja méra piekritu @ Piekritu @ Hverken enig eller uenig Nepiekritu
Nekada zina nepiekritu
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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 ‘Né
Sample size 5569 responses

Paldies!

Ja jums ir kadi jautajumi, lidzu, sazinieties ar Rare Barometer
komandu, izmantojot e-pasta adresi rare.barometer@eurordis.org
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